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CAPÍTULO 1. INTRODUCCIÓN 
 
El Trastorno del Espectro Autista (TEA) corresponde a un trastorno del neurodesarrollo 
que implica diferentes grados en el compromiso en la calidad de la interacción social, la 
conducta comunicativa y la restricción imaginativa de la conducta adaptativa 
conformando el espectro autista diferentes niveles de gravedad (Noguera, Aldunate y 
García, 2015). Por lo tanto, es considerado un trastorno heterogéneo, ya que está 
definido por conductas y estas conductas características pueden ser muy diversas 
(Reboredo, 2016). Actualmente se desconoce su causa, aunque si se relaciona con 
diferentes factores, siendo el más relevante, el factor genético. 
En general el TEA es una condición de salud poco conocida por la sociedad, existiendo 
muchos mitos alrededor de él y usualmente se tiene la concepción del niño autista como 
un niño que no logra interactuar con otros, sin embargo, el TEA va mucho más allá en 
cuanto a su manifestación. Generalmente esta poca concientización al respecto dificulta 
la pesquisa temprana y oportuna de los niños, si bien en el TEA es posible ver signos de 
alerta desde los primeros meses de vida, el diagnóstico suele ser posterior a los 18 meses 
de edad donde los padres comienzan a tener ciertas preocupaciones en relación al 
comportamiento de sus hijos (Reboredo, 2016). La confirmación del diagnóstico para los 
padres y la familia en general puede causar un gran impacto, no solo por lo que significa 
tener a un integrante con una condición de salud que puede llegar a ser sumamente 
dependiente, sino que también porque hay un quiebre entre lo esperado y la realidad. 
El diagnóstico genera en las madres una crisis en su ciclo vital, lo cual puede llegar a ser 
sumamente determinante en la dinámica familiar, en la relación con el niño y  también 
para la entrega de los apoyos terapéuticos. En general la familia posterior a la 
confirmación del diagnóstico tienen sentimientos como: rabia, negación, soledad y 
aceptación que son propios del proceso de duelo (Ráudez, Rizo y Solís, 2017). Esta 
nueva situación puede generar cambios en las expectativas que presentan las madres 
sobre sus hijos las cuales pueden ser limitantes o favorecedoras en la relación e impactar 
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en varios ámbitos como son las relaciones interpersonales, el desempeño de roles 
significativos, la búsqueda de ayuda terapéutica, entre otros.  
La siguiente investigación busca conocer las experiencias que viven las madres 
cuidadoras de niños con TEA posterior a la confirmación diagnóstica, saber que sienten, 
que requieren para afrontar la nueva situación y que esperan del futuro de sus hijos. El 
poder conocer y comprender estas experiencias colaborará en el desarrollo de 
intervenciones atingentes a las necesidades del usuario y su familia para así lograr 
mejores resultados en cuanto al cumplimento de objetivos, pero también lograr un mayor 
empoderamiento y calidad de vida del contexto social primario.  
La investigación corresponde a una investigación de tipo cualitativa con alcances 
exploratorios con un diseño metodológico de tipo fenomenológico donde a través de la 
realización de dos métodos de recolección de datos: cuestionarios abiertos y grupo de 
enfoque, se buscó conocer la realidad de las madres cuidadoras narradas desde su propia 
perspectiva.  
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CAPÍTULO 2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA DE INVESTIGACIÓN 
 
2.1 Antecedente y justificación del problema 
Los TEA a nivel mundial son diagnósticos cada vez más frecuentes, según Baron-Cohen 
(citado en Noguera et al., 2015), en una muestra circunscrita a la población escolar, 
describe una prevalencia de TEA en 1 de cada 64 niños, el cual se da más en hombres 
que en mujeres en una razón de 4:1 respectivamente. Actualmente en Chile no existen 
tales estudios, pero se estima un aumento de la prevalencia a cifras de 15 en 10.000 para 
autismo clásico y 60 en 10.000 para diagnósticos que se encuentran en el espectro autista 
(De la Barra citado en Noguera et al., 2015) 
El TEA es una condición de salud que afecta la interacción social, la comunicación y 
presenta conductas restrictivas, repetitivas y estereotipadas que puede afectar en mayor o 
en menor medida la calidad de vida de quienes son diagnosticados con TEA y a sus 
familias, ya que en ocasiones esta condición  de salud  puede requerir de gran asistencia 
en el desarrollo de las actividades de la vida diaria, como son las actividades de 
autocuidado, escolares, juego y de tiempo libre. Lo anterior sumado a que actualmente 
existe poco conocimiento por parte de la sociedad sobre lo que es TEA, puede generar 
un gran impacto en las familias posterior a la confirmación diagnóstica de este trastorno. 
Todo este proceso genera múltiples sentimientos en las madres que van desde la 
negación hasta la aceptación de esta nueva situación, pero también en este proceso 
surgen expectativas relacionados con sus hijos, su familia y el entorno.  
Actualmente el diagnóstico de TEA es bastante frecuente dentro del equipo de 
neurorehabilitación infantil del Hospital San Vicente de Arauco, por lo que conocer las 
experiencias que viven las madres posterior a la confirmación diagnóstica es un punto 
importante a considerar al momento de la intervención,  ya que estas juegan un papel 
fundamental al momento de plantear objetivos y al generar estrategias para apoyar a las 
madres y a toda la familia en el proceso, de esta manera lograr una buena adherencia a 
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las terapias, además de resultados positivos y realistas acorde a las características de 
cada niño. 
Actualmente existe poca evidencia en esta área por lo que es necesario conocer esta 
problemática de manera más cercana considerando las características propias de la 
población que se atiende en el Hospital San Vicente de Arauco. 
Para la siguiente investigación se realizó un estudio con enfoque cualitativo con alcances 
exploratorios, que a través de la propia narrativa de las madres se buscó conocer cuáles 
son las experiencias vividas posteriores a la confirmación diagnóstica de sus hijos con 
TEA. 
 
2.2 Pregunta de investigación 
● ¿Cuáles son las experiencias vividas por las madres cuidadoras posterior a la 
confirmación diagnóstica de sus hijos con TEA? 
● ¿Qué experiencias vivieron las madres cuidadoras y sus familias durante el 
proceso diagnóstico de sus hijos con TEA? 
● ¿Cuáles son las estrategias de adaptación y afrontamiento utilizadas por las 
madres cuidadoras y sus familias en el cuidado de sus hijos con TEA? 
● ¿Cuáles son las necesidades de apoyo profesional e informal que tienen las 
madres en el cuidado de su hijo con TEA? 
● ¿Qué expectativas que presentan las madres para el futuro de sus hijos con TEA? 
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CAPÍTULO 3. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACIÓN 
 
3.1 Objetivo general 
● Conocer las experiencias vividas por las madres cuidadoras posterior al 
diagnóstico de sus hijos con trastorno del espectro autista del Hospital San 
Vicente de Arauco. 
 
3.2 Objetivos específicos 
● Describir experiencias vividas por las madres y sus familias durante el proceso 
diagnóstico de sus hijos con TEA. 
● Comprender las estrategias de adaptación y afrontamiento utilizadas por madres 
y su familia en el cuidado de sus hijos con TEA. 
● Conocer necesidades de apoyo profesional e informal que tienen las madres en el 
cuidado de su hijo con TEA. 
● Conocer expectativas que presentan las madres cuidadoras para el futuro de su 
hijo con TEA.  
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CAPÍTULO 4. MARCO TEÓRICO 
 
La llegada de un niño involucra planes y expectativas a nivel familiar, los cuales frente a 
una condición médica se alteran, cambian según las necesidades del menor y puede tener 
un impacto emocional en todos los integrantes de la familia, en especial a quienes 
dedican gran parte del día en su cuidado. Los TEA muchas veces son poco 
comprensibles debido a sus características y a todos los mitos que giran a su alrededor. 
El camino en la búsqueda de un diagnóstico genera en la familia un gran desgaste e 
incertidumbre, se sabe que existen signos de alerta desde los primeros meses de vida que 
podrían poner en antecedente a la familia sobre estos trastornos. Algunos de los signos 
que se pueden observan  en etapas tempranas del desarrollo son: el retraso del lenguaje, 
ausencia de sonrisa social, falta de interés social por los demás, falta de disfrute, 
ausencia de juego social e imitación, escaso o nulo contacto visual, poca expresividad 
facial, intereses restringidos, escasa flexibilidad  conductual, problemas de integración 
sensorial, entre otros (Sánchez, Martínez, Moriana, Luque y Alós, 2015).Generalmente 
el TEA no es detectable al momento del nacimiento y rara vez se diagnóstica antes de 
los dieciocho meses. En muchos casos la sospecha diagnóstica es realizada por 
profesionales del área de salud o educación o por los propios padres que muestran 
preocupación por conductas de su hijo. La sospecha solo es el comienzo de proceso que 
puede durar varios meses e incluso años para llegar a un diagnóstico definitivo. Cuando 
esto ocurre el entorno familiar se ve afectado por la presencia de un hijo autista, 
experimentando sentimientos tan diversos como dolor, pena, frustración, insatisfacción 
por no poder ayudarlo, repulsa, negación, rabia, etc. (Bueno, Cardenas, Pastor y Silva, 
2012), los padres viven una crisis dentro de su ciclo familiar  y consiguientemente un 
proceso de duelo. Cada familia es un sistema diferente, con características particulares 
que pueden apoyar o dificultar la forma en que afrontan y se adaptan a esta nueva 
situación. 
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4.1 Trastorno del Espectro Autista 
Desde el comienzo del siglo XX el autismo era considerado por Eugen Bleurer como un 
síntoma de la esquizofrenia infantil. Posteriormente Leo Kanner en 1943 realizó la 
diferenciación entre el autismo y la esquizofrenia, ya que desde la sintomatología no 
correspondían a condiciones de salud similares, siendo la dificultad para interactuar 
socialmente un síntoma característico del autismo. En la década de los ochenta en la 
tercera edición del Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales (DSM-
III) aparece el término “Autismo infantil” y posteriormente en el año 1987 en la versión 
revisada del DSM-III se reemplaza por el término “Trastorno autista”. Desde el año 
2000 el trastorno autista estaba considerado dentro de los Trastornos Generalizados del 
Desarrollo junto al Síndrome de Asperger, Trastorno desintegrativo infantil, Trastorno 
de Rett y otros Trastornos del Desarrollo no especificados. En la última edición de este 
manual, el DSM – V, todos los trastornos generalizados del desarrollo, excluyendo al 
Trastorno de Rett, pasan a llamarse “Trastornos del Espectro Autista”, por lo cual el 
diagnóstico pasa a ser uno solo pero con diferentes grados de severidad pudiendo ser: 
leve, moderado o severo según el requerimiento de apoyos.  Este cambio en la categoría 
diagnóstica permite una mejor comprensión del diagnóstico ya que da énfasis en la 
variabilidad de las manifestaciones comunes como en los rasgos que los diferencian 
(Reboredo, 2016). 
El TEA corresponde a un trastorno evolutivo que se presenta durante la primera infancia 
de presentación diversa que se caracteriza por: alteraciones cualitativas en la interacción 
social recíproca, alteraciones en la comunicación verbal y no verbal y presencia de 
patrones restrictivos, repetitivos y estereotipados de la conducta (Ministerio de Salud, 
2011). Puede asociarse a niveles intelectuales, habilidades de aprendizajes y 
características conductuales que puede dificultar en diferentes grados la funcionalidad, 
desde alteraciones leves hasta llegar a ser muy discapacitantes. Además puede 
acompañarse de distintas comorbilidades, como son: deficiencia cognitiva, epilepsia, 
trastornos de integración sensorial, problemas gastrointestinales, trastornos de sueño, 
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dispraxias motoras, alteraciones auditivas, motoras y conductuales (Ministerio de Salud, 
2011). 
El camino desde la sospecha diagnóstica a la confirmación del TEA generalmente es 
difícil y tardío debido a la heterogeneidad de los síntomas que dificulta la posibilidad de 
establecer un patrón de desarrollo del mismo. Es posible realizar la detección desde  el 
primer año  de vida como en años posteriores donde los síntomas nucleares del autismo 
se ponen en mayor manifiesto, generalmente los niños cursan un desarrollo psicomotor 
normal  cumpliendo los hitos del desarrollo en el momento apropiado, sin embargo al 
segundo año de vida los padres y el entorno de los niños comienzan a manifestar 
preocupación por dificultades en el desarrollo del lenguaje y las capacidades de relación 
social (Sánchez, 2015). Por lo tanto, lo habitual es que los padres consideren que su hijo 
presentaba un desarrollo neurotípico normal durante el primer año y medio de vida 
(Reboredo, 2016). 
En la actualidad se desconoce la causa de esta condición, si bien en un principio se 
pensaba que se debía a una deprivación emocional en la infancia, hoy en día el TEA se 
asocia a alteraciones importantes del neurodesarrollo y a factores genéticos (Noguera et 
al., 2015). 
Actualmente en Chile se desconoce la cifra exacta de niños con estos diagnósticos, pero 
se estima que 15 de cada 10.000 presenta autismo clásico y 60 de 10.000 corresponde a 
diagnóstico de TEA (Noguera et al., 2015). 
 
4.2 Ciclo vital familiar y crisis no normativas 
La familia juega un papel fundamental en el desarrollo de cada uno de sus integrantes, 
entrega apoyos y oportunidades necesarias para superar dificultades que se presentan 
durante el transcurso de la vida. El concepto de familia en los últimos años  ha ido 
variando en cuanto a su composición, sin embargo se mantienen características tales 
como que la  familia  es  un  grupo  de personas  que  cohabitan  en  un  espacio, 
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comparten objetivos en común, cumplen con el objetivo de socialización de los 
individuos y permiten  la  permanencia  de  la especie humana (Moratto, Zapata y 
Messager, 2015). La familia constituye una institución social, en la que transcurre una 
gran parte de la vida, es transmisora de nutrientes básicos tanto emocionales como 
educativos por lo que su adecuado funcionamiento garantiza la seguridad y estabilidad 
necesarias para el normal desarrollo de los niños, desde las primeras edades (Gómez, 
2006). 
La familia, así como cada integrante de esta, atraviesa etapas a lo largo de la vida, que 
va desde la unión de dos personas hasta el término de esta unión por el fallecimiento de 
uno de los integrantes, atravesando diferentes hitos durante su evolución, como son el 
nacimiento de un hijo. El ciclo vital familiar incluye  las transiciones  o  acontecimientos  
vitales esperados por los que pasan la mayoría de las familias a lo largo de su desarrollo, 
en una secuencia bastante predecible aunque variable. 
Durante el ciclo vital familiar se presentan una serie de etapas con diferentes exigencias, 
tanto internas como externas, que requieren la adaptación de los miembros para así 
continuar con la transición de una fase a otra. Se consideran cuatro etapas dentro del 
ciclo vital familiar:  
● Etapa de formación 
● Conformación de la pareja  
● Etapa de expansión: 
● Crianza inicial de los hijos  
● Familia con hijos preescolares. 
● Etapa de consolidación y apertura:  
● Familia con niños escolares 
● Familia con hijos adolescentes 
● Familia plataforma de lanzamiento  
● Familia de edad media. 
● Etapa de disolución:  
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● Familia anciana  
● Viudez (Moratto et al, 2015) 
 
Sin embargo la familia también se encuentra sujeta a procesos o situaciones inesperadas 
que requerirán un mayor esfuerzo por parte de los integrantes, generando tensión e 
incluso situaciones de estrés que podrían llevar a una disolución de la familia si esta no 
logra generar estrategias de afrontamiento adaptativas. 
Desde una perspectiva sistémica existen múltiples factores que pueden generar el riesgo 
de estrés en la familia con un hijo con TEA, dentro de ellos encontramos: las 
características del niño, de la familia y de los recursos del entorno, que combinadas 
aumentan en mayor medida el riesgo. Es necesario comprender que los distintos estilos 
de los padres para afrontar el estrés explican el hecho de que familias en situaciones 
aparentemente muy similares (misma discapacidad y edad de los hijos, similar situación 
sociofamiliar, acceso a los mismos recursos) muestren grados de adaptación 
extremadamente diferentes (Martínez y Bilbao, 2008). 
Diversos autores proponen  que la  presencia de un hijo con TEA provoca en los padres 
niveles de estrés muy superiores a los producidos por la paternidad en sí misma e incluso 
a la paternidad de hijos con otras discapacidades (Martínez y Bilbao, 2008). 
Probablemente eso se debe  a que las características de este trastorno son complejas ya 
que en la mayoría de los casos no existen características físicas evidentes, es difícil de 
diagnosticar, se desconoce su causa, no tiene cura y existe poca difusión en nuestra 
sociedad (Riviére y Martos citados en Hernández, Calixto y Aguilar, 2012) 
Pérez-Godoy Díaz (citado en Núñez, 2013) plantea que el diagnóstico de TEA  afecta a 
la dinámica familiar por diversos motivos: 
● mayor tiempo de dedicación al niño con autismo y menos dedicación a los otros 
hijos, 
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● generación de dificultades económicas ya que uno de los padres debe dejar de 
trabajar para dedicarse al cuidado o porque requiere mayor uso de recursos para 
tratamientos,  
● aislamiento social y  
● afectación de la relación de pareja. 
 
Dentro del núcleo familiar las instancias de comunicación se basan principalmente en la 
problemática de la persona con TEA y los desafíos diarios que esto conlleva, lo que 
genera distanciamiento entre la pareja y generalmente la atención a los hermanos es 
menor, pudiéndose generar enojo y resentimiento entre ellos (Hernández et al., 2012).  
En general la familia sufre un desajuste social debido a que vive un aislamiento en 
relación al exterior, renuncian al contacto con sus amistades, a la convivencia con 
familias “normales” y a actividades de esparcimiento. En algunos casos las familias 
logran relacionarse con familias que se encuentran en la misma situación pero en el peor 
de los casos ni siquiera logran establecer este tipo de relaciones. En muchas ocasiones 
los sentimientos de vergüenza o el miedo a las críticas juegan un papel preponderante en 
este desajuste social que aumenta, en muchos casos, el sentimiento de tristeza y 
desesperanza por sentir que han procreado un hijo carente de habilidades y cualidades 
esperadas para cualquier hijo (Hernández et al.,2012). 
Por otro lado Murillo y Belichón (citados en (Hernández et al., 2012) mencionan que 
existen otros desafíos, como lo son: las dificultades económicas, la falta de servicios 
médicos, psicológicos y educativos que brinden atención oportuna para las personas con 
TEA, que pueden afectar la dinámica familiar.  
La discapacidad de un hijo necesita llevar a cabo un trabajo de duelo que permita 
tramitar el hecho de aquél hijo que no nació tal como se lo esperaba, para poder 
conectarse y darle un lugar a ese hijo real que posee un déficit (Núñez, 2013). Además la 
familia debe sortear una serie de dificultades, tanto en el campo emocional como en el 
práctico, lo cual afecta la dinámica familiar. Esta problemática no sólo modifica el 
contexto y clima familiar sino también a las personas que integran la familia y a las 
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relaciones existentes entre ellas, por lo tanto es necesario adaptarse a la nueva situación, 
de forma que la familia siga disfrutando de un ambiente sano, cálido y sereno (Guevara 
y González, 2012). 
 
4.3 Proceso de duelo 
El duelo corresponde a  la reacción natural ante la pérdida de una persona, objeto o 
evento significativo que incluye componentes psicológicos, físicos y sociales, con una 
intensidad y duración proporcionales a la dimensión y significado de la pérdida, en 
términos generales es un proceso normal por cual toda persona puede pasar. Existen 
autores  que llegan a equiparar las reacciones emocionales que se pueden encontrar en 
las familias hasta la aceptación de una persona con TEA, cómo similares a las de un 
duelo por la muerte de un ser querido (Baña, 2015). En este caso el proceso de duelo se 
refiere a la pérdida de ilusiones y expectativas que en un principio se tenían del niño, las 
cuales deberían dejarse morir para concebirlo como un niño con TEA (Hernández et al, 
2012). Los padres traspasan por situaciones en las que afloran diversos sentimientos, 
hasta llegar al momento en el cual arriban a un diagnóstico certero, se da una constante 
oscilación entre la esperanza y la desesperación que dificulta la aceptación de la realidad 
con la cual se han topado (Wing citado en Núñez, 2013) 
El proceso de duelo posterior al diagnóstico, incluso antes de llegar este, pasa por 
diversas etapas que van desde la negación hasta la aceptación de dicha situación, que 
permite a los padres afrontar la condición lo cual es determinante para el futuro de su 
hijo (Madrigal, 2007). Para Benjamín (citado en Hernández et al., 2012) los estados 
emocionales que acostumbran a experimentar los familiares en este proceso de duelo 
suelen ser, en primera instancia, el “choque” o momento de pasmo y enajenamiento que 
los padres viven cuando reciben la noticia del diagnóstico; la negación, que con 
frecuencia es una respuesta rápida al dolor inminente; la culpa, la cual se exterioriza en 
recriminaciones, reproches e incluso en castigos dirigidos a la pareja o a sí mismo 
buscando causas o actos hechos en el pasado que hayan causado el trastorno; dudas, 
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sentimientos de inseguridad, incertidumbre y desconfianza, pues el trastorno envuelve 
algo desconocido, por lo tanto, provoca muchos miedos; el enojo y las muchas preguntas 
acerca del porqué de lo que ocurre, las cuales pueden durar mucho tiempo; así como la 
tristeza ante la sensación de pérdida, que aparece con sentimientos de vacío, desánimo, 
falta de energía e incluso en algunos casos con ideación suicida.  
Kübler Ross plantea que existen cinco etapas en el proceso de duelo (Citado en Alcíbar-
Sánchez   y  Amador-Velázquez, 2014): 
1. Negación: la persona se niega a aceptar la realidad del diagnóstico, acepta la 
posibilidad de que exista un error  y rechaza cualquier tipo de apoyo. 
2. Ira: la persona se muestra irritable, se genera problemas con la pareja y familia e 
incluso puede presentarse situaciones de rechazo hacia su hijo. 
3. Negociación: se empieza mirar con esperanza, la persona se encuentra dispuesta 
al diálogo y la negociación con el equipo médico, es común el pacto con seres 
divinos. 
4. Depresión: existe un agotamiento generalizado debido a la condición, pueden 
aparecer síntomas similares a la depresión. 
5. Aceptación: la persona logra aceptar la situación actual, mira con mayor 
optimismo el futuro y es capaz de llegar a un equilibrio, pese a que puede pasar 
por épocas de crisis para nuevamente volver a la aceptación.  
Las experiencias vividas en el proceso de duelo son vividas por cada miembro de la 
familia de manera personal a su propio ritmo, sin embargo estas experiencias personales 
influyen en la familia como sistema y de la misma forma lo que ocurre en el sistema 
familiar repercute a nivel individual en cada uno de sus integrantes (Munuchin citado en 
Hernández et al., 2012). 
Un estudio cualitativo realizado refiere que las familias desarrollan el duelo ante la 
pérdida de expectativas hacia sus niños con  TEA,  se  desestructura la dinámica  
familiar pero siempre  está  la  capacidad  de aceptación, donde la principal  
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preocupación de los padres es la calidad de vida de sus hijos en el futuro. De acuerdo a 
la investigación un punto importante en el desarrollo del duelo fue la manera en la que el 
médico entregó el diagnóstico, si este era empático y orientador frente a los pasos a 
seguir, la etapa de negación puede durar un tiempo menor (Cancino, Epuñan, 
Hernández, Sánchez y Silva, 2015).  En el proceso de duelo  también es determinante el 
grado de conocimiento que se tiene sobre el diagnóstico, ya que el no saber de qué se 
trata el trastorno genera en los padres confusión, tristeza, pérdida, culpa, dolor, 
depresión, negación, desesperación, impotencia, baja autoestima y preocupación 
(Ráudez et al., 2017). 
El futuro de un niño con discapacidad depende en gran medida la forma en que la 
familia percibe y afronta la discapacidad, en ello influye varios factores como los rasgos 
de personalidad, el estado anímico de cada uno de los integrantes de la familia, el nivel 
cultural y de estudios o la gravedad de los síntomas y el pronóstico. También es 
importante el diagnóstico oportuno y el acompañamiento profesional en el proceso, la 
entrega de conocimiento en cuanto a la condición de su hijo y el intercambio continua de 
información entre padres y profesionales, permite a las familias una mejor aceptación de 
la condición de su hijo, mayor comprensión de lo mismo mejorando así la calidad de 
vida y la dinámica familiar (Rea, Acle, Ampudia y García, 2014). 
 
4.4  Estrategias de afrontamiento y adaptación 
La crianza de un niño con trastorno del espectro autista dentro de una familia puede 
alterar las expectativas que esta presenta frente al nuevo integrante, además de generar 
estrés a nivel familiar ya que se provoca un desequilibrio entre la percepción de las 
demandas y las capacidades para hacer frente a esto (Bueno et al, 2012), se sabe 
actualmente que los padres de niños con TEA tienen más altos niveles de estrés que 
otros grupos de padres que no presentan esta condición (Luque, Yañez, Tabernero y 
Cuadrado, 2017).  Por lo que requiere el empleo de estrategias para afrontar la nueva 
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situación de la manera más adaptativa posible permitiendo mantener buenas relaciones a 
nivel familiar y favorecer el desarrollo del niño.  
McCubbin y Patterson (citados en Fernández, Pastor, Botella, 2014) formularon el 
Modelo doble ABCX de Ajuste y Adaptación, el cual considera que las características 
que manifiesta el hijo con TEA corresponde al estresor inicial y/o acumulación de 
demandas (factor aA), los apoyos sociales o recursos disponibles (factor bB) y la 
percepción del problema o significado que la familia atribuye al acontecimiento 
estresante y a su capacidad para manejarlo (factor cC), que producen un resultado de 
adaptación o niveles de estrés (factor xX). Por lo tanto la suma de estos factores frenarán 
el impacto el impacto negativo que las características del hijo con TEA puedan producir 
sobre la adaptación. 
Las estrategias de afrontamiento se definen como los esfuerzos cognitivos y 
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas 
específicas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de 
los recursos de una persona (Albarracín, Rey y Jaimes, 2014), las cuales pueden ser o no 
adaptativas; por tanto, las respuestas del individuo suelen estar determinadas por una 
interacción entre las disposiciones personales y las situaciones externas.  
Lazarus y Folkman (citados en Fernández et al., 2014) propusieron dos grandes grupos 
de estrategias: estrategias de resolución de problemas y estrategias de regulación 
emocional.  
Las estrategias de resolución de problemas son aquellas directamente dirigidas a manejar 
o alterar el problema que está causando el malestar, entran en juego en aquellas 
situaciones que se piensa que son cambiables, dando lugar a una serie de acciones 
destinadas a alterar las actuales circunstancias. Dentro de esta estrategias encontramos la 
confrontación y la  planificación (Fernández et al., 2014; Luque et al, 2017). 
Por otro, las estrategias de regulación emocional son métodos dirigidos a regular la 
respuesta emocional ante el problema, estas estrategias están centradas en las emociones 
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que se extraen de los problemas que el sujeto considera, está dirigida a sus propios 
sentimientos y actitudes hacia el problema. Encontramos en este grupo el 
distanciamiento, autocontrol, aceptación, escape-evitación y reevaluación positiva 
(Fernandez et al., 2014; Luque et al., 2017).  
Asimismo, existe una última estrategia focalizada a la vez en la solución del problema y 
regulación emocional que es la búsqueda de apoyo social (Fernandez et al., 2014). 
El afrontamiento tiene un efecto amortiguador en la reacción desarrollada por la familia 
frente al estresor. Sin embargo, no todas las personas, ni todas las familias reaccionan de 
la misma manera frente a una situación o elemento estresor, por lo que cada integrante 
de la familia adoptará diferentes estrategias de afrontamiento según como su percepción 
de los estresores a los que debe enfrentarse (Fernandez et al., 2014).  
La utilización de estrategias de afrontamiento puede generar efectos beneficiosos para 
los padres como mayor crecimiento personal o aumento de apoyo social percibido lo que 
disminuye el desarrollo de emociones negativas. Además, se ha visto como aquellos 
padres que se adaptan de forma adecuada a la situación de cuidado obtienen resultados 
positivos de la experiencia, evidenciándose un aumento de la resiliencia (Ruiz, Antón, 
González y Moya, 2012).  
Estudios realizados han demostrado que el uso de estrategias de afrontamiento centradas 
en la emoción se asocia con mayores niveles de estrés y con un mayor deterioro físico y 
mental de las madres y padres de los niños con TEA. Las estrategias más utilizadas son 
negación y control emocional, donde la primera corresponde a una estrategia cognitiva 
de tipo evitativa la cual resulta poco efectiva y adaptativa frente al estresor, la segunda 
por su parte corresponde a una estrategia pasiva dirigida a la propia emoción que no 
implica un manejo efectivo del estresor.  Por el contrario, aquellos cuidadores que 
ponían en práctica estrategias centradas en el problema acusaban menores niveles de 
estrés y gozaban de un mayor bienestar. Las más utilizadas son la planificación, la 
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solución de problemas y el apoyo social  (Pakenham, Sofronoff y Samios citado en 
Fernández et al., 2014). 
Según Ráudez et al. (2017) las estrategias más utilizadas para afrontar el TEA son la 
unidad y la comunicación entre los padres y la familia extensa (abuelos, tíos, etc.), la 
búsqueda de apoyo a través de profesionales especialistas, la participación en grupos de 
apoyo y la búsqueda en fuentes informativas como el internet. 
 
4.6 Modelo de discapacidad social  
Desde la perspectiva del modelo social de la discapacidad se entiende que las causas de 
la discapacidad no son religiosas ni científicas sino que su origen radica en la sociedad y 
como esta ofrece las oportunidades necesarias para la participación plena y el ejercicios 
de los derechos de todos sus integrantes y no de manera exclusiva para una parte de 
quienes las componen. Por mucho tiempo la discapacidad fue atribuida a las 
características propias de la persona, ya sea por sus deficiencias o limitaciones, poniendo 
énfasis en el tratamiento de la discapacidad orientado a conseguir la cura, o una mejor 
adaptación de la persona, o un cambio en su conducta, situando el problema de la 
discapacidad dentro del individuo. Sin embargo el modelo de la discapacidad social  
pone énfasis en la rehabilitación de una sociedad, que ha de ser concebida y diseñada 
para hacer frente a las necesidades de todas las personas, gestionando las diferencias e 
integrando la diversidad, por lo tanto el origen de la discapacidad se sitúa fuera de la 
persona, en la sociedad. 
De acuerdo a este modelo el problema de la discapacidad es producto de una falta de 
empatía del Estado y de la sociedad hacia la diferencia  que representa esa discapacidad, 
por lo que es el Estado quien debe hacerse cargo de eliminar los obstáculos sociales para 
permitir y garantizar el pleno respeto de la dignidad y la igualdad de los derechos de 
todas las personas.  
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El modelo social caracteriza a la persona con discapacidad a partir de tres conceptos: el 
cuerpo, el entorno inmediato y el medio. El cuerpo corresponde a la estructura y 
funcionamiento de sus partes, desde este modelo se centra en conocer las habilidades y 
las capacidades que este individuo ha desarrollado con el cuerpo que posee, para luego, 
a través de procedimientos sistemáticos, potenciarlas. El entorno inmediato, es decir la 
familia, hace referencia a cómo los integrantes vivencian el  recibir la noticia de que uno 
de ellos ha sufrido una lesión o dificultad,  según cómo evolucione este proceso, los 
miembros de su familia construirán un concepto de su familiar, y justamente este 
concepto facilitará o entorpecerá el desarrollo de habilidades que intervendrán de 
manera directa en su mayor o menor integración tanto en la familia como en otros 
entornos. Por último el medio o sociedad es quien debe entregar las oportunidades en 
términos de la equidad,  la eliminación de barreras y la realización de acciones de 
prevención de la discapacidad.  
El modelo parte de la premisa de que la discapacidad es una construcción y un modo de 
opresión social resultado de una sociedad que no considera ni tiene presente  la 
valoración y el respeto a la diferencia. Desde esta perspectiva se hace necesaria la 
eliminación de cualquier tipo de barreras, ya sean físicas como actitudinales, de manera 
de brindar una real igualdad de oportunidades para las personas en situación de 
discapacidad. En consecuencia la igualdad de condiciones apunta a la autonomía de la 
persona y su involucramiento en los diferentes ámbitos de la sociedad como es la 
educación, el trabajo, capacitación y obtención de bienes y servicios (Victoria, 2013).  
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CAPÍTULO 5. METODOLOGÍA  
 
5.1 Diseño de la investigación 
La siguiente investigación  corresponde a un estudio de tipo cualitativo con alcances 
exploratorio que busca conocer  y comprender una realidad poco estudiada. Su diseño 
corresponde a un método fenomenológico ya que se buscó nuevos datos a través de la 
narrativa personal de cada madre de niño diagnosticado con TEA, desde su subjetividad 
personal en su rol de madre que involucra todo el proceso desde la sospecha diagnóstica 
hasta la comprensión del diagnóstico médico en el cual surgen emociones y 
sentimientos. Para la obtención de dicha información se realizó: un cuestionario abierto 
y un grupo focal (Martínez, 2006), el cual posteriormente fue ordenada y analizada con 
el fin de comprender las expectativas. 
 
5.2. Sujeto de estudio  
Se utilizó una muestra intencional con participantes que cumplieron con los criterios de 
inclusión/exclusión, cuyo tamaño fue a conveniencia ya que estuvo conformada de 
acuerdo a los casos disponibles a los cuales tuvimos acceso en el lugar que se desarrolló 
la investigación (Hernández, Fernandez y Baptista, 2014). 
Para la conformación de la muestra se utilizaron los siguientes criterios de inclusión y 
exclusión: 
Criterios de inclusión: 
● Madres cuidadoras de niños que se encuentren inscritos en el Hospital San 
Vicente de Arauco los cuales hayan sido diagnosticados, como mínimo, dentro 
de los últimos 6 meses con trastornos del espectro autista utilizando criterios del 
CIE-10 correspondiente a: autismo infantil, síndrome de Asperger, trastorno 
generalizado del desarrollo especificado y no especificado, o su equivalente en el 
DSM-5. 
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Criterios de exclusión  
● Madres que presenten dificultades cognitivas o de comunicación verbal que le 
impida la realización de entrevistas. 
● Madres que no se encuentren ligadas directamente al cuidado y/o crianza del 
menor. 
 
5.3 Investigador 
Este proyecto de investigación fue llevado a cabo por estudiante del programa de 
Magister en Neurorehabilitación de la Universidad Nacional Andrés Bello, sede 
Concepción, Chile. 
 
5.4 Técnicas de recolección de datos 
Para la investigación se obtuvo información a través de métodos que posteriormente 
permitieron la triangulación de los datos obtenido. En primera instancia se realizó la 
aplicación de un cuestionario abierto a dos de las participantes que permitió orientar la 
realización de un grupo focal. Ambas se describen a continuación: 
● Cuestionario abierto: se realizó un cuestionario abierto a 2 madres con 
preguntas abiertas que permitió realizar una aproximación con las participantes y 
guiar el desarrollo del grupo focal.  
● Grupo de enfoque: se realizó un grupo de enfoque con 3 madres que permitió, a 
través de una conversación en profundidad y la interacción entre las 
participantes, conocer la construcción grupal de su propia realidad (Hernández et 
al., 2014). 
Tanto la realización de los cuestionarios abiertos y el grupo focal fueron programados en 
una fecha, hora y lugar para las participantes. 
 
5.5 Triangulación  
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 La triangulación de datos corresponde a la utilización de diferentes fuentes y métodos 
de recolección. La triangulación de las diferentes fuentes y métodos permite obtener una 
mayor riqueza, amplitud y profundidad de los datos (Hernández et al., 2014). 
En el caso de esta investigación se utilizaron dos métodos de recolección: cuestionario 
abierto y grupo de enfoque. 
 
5.6 Análisis de datos  
El análisis de datos se realizó de acuerdo a la siguiente metodología, en orden 
secuencial: 
I. Inmersión en archivos de audio 
II. Transcripción de archivos de audio a archivos de texto 
III. Comparación de archivos transcritos con archivos de audio 
IV. Codificación de la información 
V. Agrupación de descriptores 
VI. Levantamiento de categorías y subcategorías  
VII. Descripción e interpretación de resultados  
 
5.7 Consideraciones bioéticas 
Dentro de la investigación a realizar se consideran cuatro principios bioéticos: de 
autonomía, de no maleficencia, de beneficencia y de justicia. 
El principio de autonomía se pone en manifiesto cuando la persona es respetada y se le 
reconoce el derecho a mantener puntos de vista, a hacer elecciones  de acuerdo a sus 
valores y creencias personales. Según Siurana (2010) la autonomía del paciente obliga a 
los profesionales a revelar información, a asegurar la comprensión y la voluntariedad y a 
potenciar la participación del paciente en la toma de decisiones. Para asegurar este 
principio se invitó a las madres, que cumplan con los criterios de inclusión, a participar  
del estudio y se les solicitó firmar un consentimiento informado en el cual se dio a 
conocer los términos y condiciones de su participación. El consentimiento informado 
asegura el respeto a las personas y a sus decisiones autónomas, por lo que la persona es 
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libre de decidir no participar o no continuar participando de la investigación. Por otro 
lado se aseguró a las participantes en todo momento que la información obtenida será 
confidencial, resguardada  y de uso exclusivo para el estudio.  
La participación por parte de las madres no conllevó ningún riesgo para ella, ni físico ni 
psicológico, que pueda generar daño a su integridad ya que no se realizó una 
intervención directa sobre las participantes, si no que se buscó obtener información a 
través de su discurso, de manera libre y sin influencia por parte de la investigadora, por 
lo tanto se encuentra resguardado el principio de no maleficencia, que  hace referencia a 
la obligación de no infringir daño intencionadamente (Siurana, 2010).El principio de 
beneficencia, que según Siurana (2010) corresponde a todo tipo de acción que tiene por 
finalidad el bien de otros, se encuentra presente principalmente por los beneficios que 
trae consigo los resultados del estudio, ya que conocer y comprender las expectativas 
que tienen las madres sobre sus hijos con diagnóstico de TEA podrá guiar de mejor 
manera las intervenciones que realizan los terapeutas del equipo de rehabilitación 
infantil a niños con dichos diagnósticos, además de generar estrategias de apoyo a las 
madres cuidadoras y al entorno familiar. De acuerdo a esto se concluye que los 
beneficios de la investigación exceden los posibles riesgos que pudiesen presentarse. 
Por último el principio de justicia se encuentra presente durante la realización del 
estudio, ya que la realidad que se desea conocer ha sido poco abordada en 
investigaciones anteriores, sin embargo conocer las expectativas que presenta las madres 
sobre sus hijos es de suma importancia frente a un proceso interventivo y a la 
vinculación que se da entre niño, madre (familia) y terapeuta, lo cual puede ser 
sumamente beneficioso en términos terapéuticos. 
5.8 Comité científico  
El proyecto de investigación fue presentado al comité de ética del servicio de salud 
Arauco, servicio al cual pertenece el Hospital San Vicente de Arauco, quien aprobó la 
realización del proyecto de investigación en dicho establecimiento (ver anexo nº4). 
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CAPÍTULO 6. RESULTADOS 
 
6.1 Levantamiento de categorías 
En base a los dos métodos de recolección de datos, se obtuvo información relevante y 
significativa que permite la realización de la triangulación de esta, lográndose la 
saturación de los conceptos entregados por las madres cuidadoras participantes. 
De acuerdo al análisis de la información se levantan seis categorías, las cuales son: 
1. Sospecha diagnóstica 
2. Diagnóstico  
3.  Estrategias de afrontamiento cotidianas 
4. Necesidades de apoyo del cuidador principal 
5. Apoyo profesional e intervención 
6. Expectativas a futuro 
Desde estas categorías surgen 17 subcategorías que están agrupadas de acuerdo a los 
descriptores de cada código. La siguiente tabla muestra las categorías y subcategorías 
emergentes: 
 
Tabla 1. Categorías y subcategorías 
Categorías Subcategorías 
Sospecha diagnóstica Patrones de conducta  
Dificultades en la comunicación e interacción 
social 
Consulta profesional  
Diagnóstico  Entrega información y comprensión del diagnóstico 
a  la cuidadora. 
Entrega y comprensión del diagnóstico  a la 
familia. 
Búsqueda de información  
Proceso de duelo  
Estrategias de Establecimiento de normas 
Seguimientos de rutinas 
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afrontamiento 
cotidianas 
Trabajo colaborativo dentro del núcleo familiar 
Necesidades de apoyo 
del cuidador principal 
Apoyo psicológico al cuidador y la familia 
Trabajo intersectorial 
Apoyo profesional e 
intervención 
Importancia de intervención profesional  
Valoración trabajo sobre problemas cotidianos  
Disponibilidad de profesional especializado  
Expectativas a futuro Mayor independencia  
Concientización de la comunidad sobre el TEA 
 
6.2 Identificación de los descriptores 
Tabla 2. Categoría: Sospecha diagnóstica 
Subcategorías 
Patrones de 
conductas  
“Cuando empezó a crecer fui sintiendo que algo pasaba, mi primera 
idea fue que era sordo pero los exámenes salían bien y a los seis 
meses me di cuenta que era súper fuerte porque se caía o se pegaba y 
no lloraba ni se quejaba de ningún dolor” (CA 1). 
 
“él tenía una obsesión con poner todo en fila, los autitos los juguetes 
todos los ponía en fila, mi casa era de dos piso entonces en la escalera 
había un descanso, un no sé una cosa y ahí ponía todo en fila: 
juguetes, autos, bloques…” (FG 1) 
 
“en realidad nunca le puse mayor atención porque S. nunca durmió 
más de dos horas en la noche siempre tuvo un sueño irregular se 
dormía dos horas y se despertaba dos horas y al otro día estaba todo el 
día sin sueño en actividad todo el día, ósea no es un niño muy activo, 
tampoco es muy sociable ahora que se ha puesto un poquito más 
sociable pero cuando era más pequeñito no jugaba ni con la hermana, 
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era él solito con sus autitos en fila, con sus juguetes ordenados en 
serie” (FG 2). 
Dificultades en 
la 
comunicación e 
interacción 
social 
  
“tuvo un retraso en lenguaje pese a que yo lo estimulaba, él es mi 
primer hijo eh... lo estimule bastante con el tema de la música, del 
conversar y no, no desarrollo lenguaje, su lenguaje era muy pobre” 
(FG 1). 
“igual tiene un trastorno del lenguaje no se le entiende mucho pero 
conversa” (FG 3). 
 
“cuando entro al jardín al nivel medio ahí tuvo grandes problemas 
para sociabilizar” (FG 1). 
 
“B. no jugaba con niños, no fijaba su mirada” (CA 2).  
 
“empezó a tener conductas agresivas, se frustra mucho cuando pierde. 
Un compañero le sacaba la lengua cuando llegaba primero a la puerta 
y él le pegaba” (FG 2) 
 
“comenzamos a pensar que era sordo  porque nosotros le hablábamos 
y él nunca nos miraba, nunca hicimos contacto visual” (FG 3). 
 
“a los  tres, cuatro años en el supermercado o donde fuera era pataleta 
segura se tiraba al suelo, tiraba juguetes…” (FG 1). 
Consulta 
profesional 
“yo soy profesora de educación diferencial entonces en realidad 
siempre como que capte que algo no iba bien en su  conducta, que sé 
yo, su desarrollo entonces ahí decidimos llevarlo a un neurólogo y 
empezar a descartar, bueno por la edad porque ahí él tenía 3 años pero 
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ahí empezó todo este proceso de esta sospecha” (FG 1). 
 
“por consejo de la profesora de diferencial que lo viéramos acá en el 
hospital y ahí lo derivaron a la psiquiatra y al resto de los 
especialistas” (FG 2). 
 
“siempre comparábamos con mi hija mayor que ella era más 
despierta, conversaba, siempre los fuimos comparando hasta que 
llegamos al control del año 6 meses, al control de niño sano y 
comenzamos con el tema de la sala de estimulación y ahí nos 
derivaron a la neuróloga. La neuróloga nos dijo que era trastorno del 
espectro autista estaba dentro del espectro autista, nos enviaron a la 
terapia, a la fono, psicopedagoga en el jardín” (FG 3). 
 
Tabla 3. Categoría: Entrega del diagnóstico 
Subcategorías 
Entrega y 
comprensión 
del diagnóstico 
a  la cuidadora 
“yo creo que es muy científico para el enfrentamiento que uno tiene  
que tener con el trastorno, porque te dicen trastorno del espectro 
autista y tiene que tomar este medicamento y hasta ahí sería va a tener 
terapia con la terapeuta, con el psicólogo, con el especialista y va a 
tener controles cada cierto tiempo…. Yo creo que falta más 
información pero más cercana  a la realidad de uno esto es así y se va 
a comportar de cierta forma, yo creo que eso es” (FG 2). 
 
“yo creo que la entrega de la información, más certera del diagnóstico 
porque decir autista de rompe y porrazo sin una explicación, sin una 
charla por último sobre el espectro es darle el amén para buscar en 
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internet y encontrar cualquier cosa” (FG2). 
Entrega y 
comprensión 
del diagnóstico  
a la familia 
 
“yo también creo lo mismo falta entre comillas una organización con 
la familia con el núcleo familiar  no solamente con la persona que va 
con el niño a control, sino que por último en ese tiempo en que se da 
el diagnóstico, no sé, fijar otro control con la familia o dos controles 
más con la familia, para que la familia vaya  entendiendo esto porque 
de primera como le decía a mí me hablaron en chino” (FG 3). 
 
“complicado porque uno prácticamente uno tiene que ir  familiar por 
familiar recitando casi un poema explicando lo que pasa, lo que viene 
lo que va a ser  en su futuro, entonces es complicado la situación” (FG 
3). 
 
“a mí me pasó que me dijeron “pero si él no es tonto” pero no se trata 
de que sea tonto, es una condición que viene con él, pero no es tonto” 
(FG 2). 
 
“nos costó bastante tiempo que ella entendiera que uno: S. no era 
tonto, dos: que S. no era inválido prácticamente por tener diagnóstico, 
había que seguir las indicaciones que nosotros le dejábamos” (FG 2). 
Búsqueda de 
información 
“a uno le dicen trastorno del espectro autista y lo primero que uno 
hace erróneamente es irse a internet y hay una gama de cosas que uno 
se espanta: que el niño se va a retrasar, que no va a madurar, que 
uff…” (FG 2). 
 
“a mi paso exactamente lo mismo cuando a mí me dieron la palabra 
trastorno del espectro autista a mí me hablaron en chino yo no sabía 
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que era, hice lo mismo que ella me metí a google, a “san google” y me 
aparecieron muchas, niños vulnerables que eran maltratados  no sé, 
que no se podían defender que no hablaban que no hacían nada, que 
eran completamente dependiente de otras personas, entonces uno se 
cuestiona el futuro del hijo que ¿ qué va a pasar con él? (FG 3). 
 
“yo creo que lo peor es autoinformarse, autoespantarse, ponerse una 
venda y uno mismo encasillarlo porque uno comete ese error de 
buscar información errónea y de creer cosas que no son poh” (FG 2). 
 
“tiende a limitarlo a decir él no va a poder hacer esto pero uno con el 
tiempo se va dando cuenta que sí ósea que ellos pueden desarrollar 
muchas más cosas de las que uno piensa, porque claro siempre tiende 
como a siempre estar buscando información como que darle de 
comida, que alimentos prohibir…ehh... tiende a hacerlo y a veces uno 
los limita con eso, pero como dice ella la información que tiene más a 
la mano es internet, es internet y de ahí uno saca y de ahí uno se 
informa y de repente no es la mejor opción o la información  más 
fidedigna para poder uno seguir, digamos, un plan de trabajo para 
seguir en tu casa.” (FG 1). 
 
“yo he sufrido más lo que he leído en internet que lo que me ha dicho 
la neuróloga o la terapeuta. A mí me gusta leer, investigar y todo eso 
pero igual voy comparando, me informo, le pregunto a la terapeuta, a 
la fono, entonces ahí voy deduciendo y también voy viendo lo que 
avanza mi hijo sus debilidades y sus fortalezas” (FG 3). 
Proceso de 
duelo 
“uno  empieza a pensar ¿si habrá sido culpa mía?, ¿habrá sido culpa 
de alguien más?, ¿Por qué le pasó? … todos esos cuestionamientos yo 
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creo que la primera parte es dolorosa por no saber porque...el trastorno 
del espectro autista uno se imagina altiro a un niño autista que no va a 
hablar, que no va a ser útil por sí mismo y después con las terapias eso 
pasa pero antes de eso la primera etapa es sufrida yo creo que esa es la 
peor parte, a lo mejor no tener una explicación como más certera que 
es autista pero no es autista como este lo suyo va por este lado” (FG 
2).  
 
“entonces uno se cuestiona el futuro del hijo que ¿ qué va a pasar con 
él?, pero en el camino en el trayecto uno se va dando cuenta que no es 
tan así, que uno va entendiendo que es el trastorno del espectro 
autista, va viendo las capacidades de su hijo, así uno va aprendiendo, 
de primera es fatal pero al pasar los días uno va comprendiendo” (FG 
3). 
 
“igual es complicado porque uno está en la fase de las terapias  y 
también ellos y sobre todo los que están cerca tienen que involucrarse 
en eso y de repente hay una negativa” (FG 2). 
 
“se pasa por un proceso de ¿es mi culpa? Porque hay tantas ideas 
sobre el origen del autismo que creo que una de esas dice que la mamá 
le transmite los genes me acuerdo de haberlo visto, entonces uno se 
queda con la idea de yo lo traigo, por ejemplo en el caso mío yo tengo 
parientes con problemas psiquiátricos entonces llegue al punto de 
decir “la culpa es mía porque mi papá tiene este problemas” (FG 2). 
 
“que yo creo que es algo complejo al principio pero si se puede salir 
adelante, si con ayuda, con profesionales y bueno uno tiene que darse 
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el ánimo como mamá, como familia de sacarlo adelante son nuestros 
hijos” (FG 1). 
 
“cuando nos derivaron a la neuróloga y nos confirmó que estaba 
dentro del espectro autista me quise morir, me dio mucho susto su 
futuro, su vida en general, comencé a leer a investigar, me acuerdo 
que pase noches enteras leyendo” (CA 1). 
 
“Cuando me entere del diagnóstico, cuando me lo confirmaron, fue 
algo inesperado que igual me preocupe por él, por el entorno y a la 
vez  me dio un poco de miedo por como lo trataran cuando él creciera 
y ese fue mi mayor miedo y el miedo de mi pareja él tuvo negación, él 
no creyó en el diagnóstico del B. y hasta el día de hoy le cuesta le 
cuesta asimilar toda la situación con el B.” (CA 2) 
 
Tabla 4. Categoría: Estrategias de afrontamiento cotidiano 
Subcategorías 
Establecimiento 
de normas 
“bueno en mi caso lo hago yo así, yo tengo que decidir lo que se 
hace y lo que no se hace por temas de tiempo, porque el papá de M. 
no tiene tiempo trabaja mucho entonces me tocó a mí y yo lo tengo 
que hacer y mi hija también lo hace así. Cuando llega el papá del M. 
entonces él se une a esto” (FG 3). 
 
“yo creo que nosotros como papás nos pusimos de acuerdo de que lo 
que se dice se hace, tratar de sacarlo de los ambientes que lo sacaban 
de la rutina” (FG 2).  
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“hay que ponerse de acuerdo y tomar una decisión, hay que decir las 
reglas se cumplen. Cuando por ejemplo mi hija mayor y el M. esta 
botado haciendo la pataleta ella iba y lo tomaba, entonces ¿que 
entendía él? era que para conseguir lo que quería iba y se tiraba al 
suelo hacia la pataleta total iba la hermana lo tomaba y lo salvaba, 
hasta que también lo trajimos con la Srta. Ruth (terapeuta) y también 
comprendió ella y también el papá no debían hacer eso con el mas 
cuando estaba en el suelo llorando y así lo hemos hecho y así porque 
no hay otra opción.” (FG 3). 
 
“bueno en realidad el papá es el que habla más porque le obedece 
más a él que a mí porque yo soy más de piel entonces es el papá el 
que pone las reglas y yo le sigo no más, en realidad lo conversamos 
nosotros  y él dice y se hace y nos ha funcionado bien” (FG 1). 
Seguimiento de 
rutinas 
“Dentro de todo lo más cercano que tenga tiene que tener una rutina, 
S. yo de hecho le hice un calendario de rutina como él era más chico 
le hice caritas  felices y caritas tristes...nos pusimos todos en una 
tabla papá, la mamá y S. y decíamos ¿Cómo se portó S. en la 
escuela? Se portó bien y al final de la semana tenía un premio si se 
portaba bien, entonces ahora pasamos a otro nivel que es hacerle una 
estructura diaria  semanal que es lo que tiene que hacer después de 
que él se levanta que tiene que lavarse los dientes solo, que tiene que 
ordenar sus juguetes, cuando va a comer se tiene que lavar las 
manos, osea él va cumpliendo eso y al final de la semana se gana un 
premio que es hacer lo que él quiere...le encanta por él mismo pone 
sus cositas en una pared que le colocamos y con eso mejoramos 
bastante la conducta de él en la casa y en el colegio” (FG 2). 
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“yo creo que igual el tema de ser como firme con ellos, el tema de 
las reglas  porque yo creo que es increíble como en un par de días, 
no sé, por ejemplo el año pasado mi hijo no tenía con quien dejarlo y 
se fue a Tomé una semana y volvió y no cero reglas cero me costó 
un mundo volver el tema de por ejemplo: él tiene un horario para 
dormir a diferencia él no tiene problema para dormir, de hecho a él 
le cuesta quedarse dormido pero duerme como tronco toda la noche 
hasta 8, 7 de la mañana, pero no poh allá se me desordeno, entonces 
acá once, once y media con él despierto poh y si no duerme bien se 
nota que no durmió bien porque anda irritable, se pone mañoso, anda 
somnoliento, entonces esos desajustes como que retrocede tiende a 
retroceder un poco con ello, es increíble como su rutina está tan 
como marcada que no puede como hacer esos desajustes, fue una 
semana entonces fue harto” (FG 1). 
Necesidad de 
trabajo 
colaborativo 
dentro del 
núcleo familiar 
“por ejemplo él (hijo) pasa toda la tarde con esta persona (nana) 
entonces ahí se produce eso en ellos porque uno quiere afianzar una 
conducta o un hábitos y no se puede entonces todo lo que uno 
avanza el fin de semana, en la semana llegamos al día viernes y hay 
que empezar a reforzar la conducta, entonces igual es como doble 
pega entonces igual como que uno se agota y por más que uno les 
dice no hay caso, es mejor que este la fiesta en paz” (FG 1). 
 
“una no da abasto, sola no se puede, cuesta, cuesta mucho, de hecho 
a mí me pasó con mi hija mayor ella se bajó al nivel de S. por el 
nivel de atención que nosotros tenemos con él, nosotros estamos 
pendiente de él todo el rato porque aparte del TEA él tiene otros 
problemas, entonces ella se bajó al nivel de él y pelean a la par, es 
como si los dos tuvieran 5 años. Entonces yo le digo a mi pareja, 
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porque yo ya tengo, ya pase por una etapa, estoy con estrés porque 
entre el trabajo, la casa  y todo lo que conlleva S.  ya me paso la 
cuenta entonces yo sola no… no imposible, estoy tomando 
medicamentos para el estado de ánimo, se me hacen contracturas 
musculares y así un sinfín de cosas, yo creo que sola no se puede, en 
mi caso no se puede” (FG 2). 
 
“yo creo con apoyo de todas las partes, sea tanto médica como 
familiar, de hacer las cosas como se tienen que hacer y estar ahí a 
tiempo cuando detectamos algo que puede provocar un problema y 
poderlo reencausar” (FG 2). 
 
Tabla 5. Categoría: Necesidades de apoyo del cuidador principal 
Subcategorías 
Apoyo 
psicológico al 
cuidador y 
familia  
“yo creo que la ayuda la reciben los niños porque a uno como papás  
nadie la deriva a un psicólogo a conversar.” (FG 1). 
 
“y en mi caso no puedo (dormir)  porque él tiene trastorno del sueño, 
entonces ya digamos que yo llegue al psicólogo sola caminando con 
mis propios pies porque el psicólogo que ve a S. lo ve a él, pasa él y 
después vemos lo que hay que repasar con él y hasta ahí quedamos, 
nunca pregunta ¿y usted cómo está?, ¿cómo se siente?, ¿Cómo le ha 
ido con él?” (FG 2). 
 
“eso que decíamos que no hay contención, bueno mi familia, mi 
mamá vienen pero no es lo mismo y yo no sé la llamo pero no es lo 
mismo tener a alguien al lado de uno” (FG 1). 
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“yo creo que el apoyo porque a mí a pesar de todo me cuesta asumir el 
diagnóstico. No es por un tema de que lo vaya a marcar a él o que lo 
vayan a catalogar sino que es por un tema mío no, ósea lo asumo, lo 
asumo pero me duele” (FG 1). 
 
 “yo creo que el apoyo psicológico frente al diagnóstico directo 
porque como dice ella uno se echa mucho la culpa, se pasa por un 
proceso de ¿es mi culpa? Porque hay tantas ideas sobre el origen del 
autismo...Entonces debiese ser que junto con el diagnóstico un paso 
inmediato al psicólogo que le explique, que lo contenga” (FG 2). 
“lo que decía ella, no hay como terapia familiar porque a uno le dicen 
tu hijo posiblemente tiene esto o tiene esto va a tomar lo que sea, los 
medicamentos y empiezas y me traes un informe del colegio, entonces 
todo ese proceso lo ve sola, lo vive sola porque si no ¿Quién?, uno lo 
conversa con su familia más cercana  en este caso no sé poh el 
marido, la mamá, un par de amigas... Entonces yo creo que falta un 
tema de intervención a nivel de familia, de padres, de tutor” (FG 1). 
Trabajo 
intersectorial 
“hoy en día S. se ha desarrollado le han  ayudado un montón en el 
colegio porque me han escuchado cada vez que acá (hospital) me han 
dado una indicación allá toda la disposición de la tía, de diferencial, es 
un conjunto de cosas que yo he escuchado que en otras partes no, en 
otros colegios no se da pero en ese colegio sí se dio, tuve ese apoyo 
porque lo podían haber calificado como un niño agresivo cuando el 
llego pero me dieron apoyo, ellos si fueron siguiendo instrucciones, 
dándome los avances, si es que había que hacer algo más, entonces 
había una retroalimentación pero no directamente al hospital si no que 
a través del hospital, yo y el colegio” (FG 2). 
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“yo he tenido que ir, he conversado con la directora, con la tía 
parvularia porque tampoco sabían cómo trabajar con él, entonces yo 
he tenido que andar haciendo eso, entonces como usted dice no hay 
conexión entre salud y educación, cero” (FG 3) 
 
Tabla 6. Categoría: Apoyo profesional e intervención 
Subcategorías 
Importancia de 
intervención 
profesional  
“las terapias sin duda, las terapias con la Srta. Ruth (terapeuta), con la 
fonoaudióloga a mí me han ayudado un mil por ciento en todo lo que 
yo he tenido que trabajar” (FG 3). 
 
“las sugerencias, todas las sugerencias de los profesionales uno no es 
especialista, cada uno es especialista en su área, entonces uno cree que 
hace bien pero en realidad no es tan así. El profesional es el que sabe 
y eso es lo que uno debe poner en práctica con ellos” (FG 1). 
 
“comencé a leer a investigar, me acuerdo que pase noches enteras 
leyendo y lo más que me quedo de lo que leí fue que desde más 
temprana edad se trabaje con ellos es mejor el resultado y por eso 
comenzamos con las terapias, con la fonoaudióloga e ingreso al jardín 
en el cual todavía está y todavía estamos con todas las terapias” (CA 
1). 
 
“el día de hoy gracias a todo el apoyo de los profesionales y a la 
estimulación de la casa sí comparte con niños y si está fijando su 
mirada más y solo se ve su dificultades en la concentración y en que 
39 
 
es muy inquieto” (CA 2). 
 
Valoración 
trabajo sobre 
problemas 
cotidianos 
“todo por ejemplo hasta la técnica para que el M. tomara la cuchara, a 
cómo hablarle al M., que decirle, que cosas hacer con él para que el 
empezara a decir que eso es una galleta y es para comer, como ese 
tipo de cosas más básicas todo” (FG 3). 
 
“a mí me pasó que S. no masticaba entonces la cantidad de comida 
que podía comer era mucha hasta el punto de atorarse y vomitar 
porque él se tragaba las cosas entonces la terapeuta nos ayudó mucho 
con el tema de la masticación y con varias cosas incluso en el poder 
vestirse solo hay un apoyo” (FG 2). 
Disponibilidad 
de profesional 
especializado  
“creo que la que atiende a mí hace poco está atendiendo niños porque 
ella antes atendía solo adultos, ella me lo dijo “yo solo atendía puros 
adultos” entonces atiende adultos, atiende niños no hay una 
separación” (FG 2). 
 
“a lo mejor puede ser un punto que haya más profesionales para 
atender, porque yo no sé cuántas terapeutas hay ¿hay una? No sé...la 
misma neuróloga es una sola para los niños…  es la falta de 
profesional idóneo, para poder abarcar, porque yo sé que hay muchos 
niños en espera , por ejemplo L., mi hijo, fue derivado a la psiquiatra 
infantil pero no hay horas entonces ahí estamos esperando...entonces 
yo creo que eso puede ser, aumentar el personal para dar una mejor 
atención y más rápido porque igual la terapia es semanal pero igual 
hay niños que esperan mucho más por el tema del psicólogo, la 
psiquiatra.” (FG 1). 
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“ehh no sé, es un programa del gobierno no se le puede pedir mucho y 
mi hijo no es el único que tienen que atender, entonces no le puedo 
decir que ojala las terapias fueran semanales” (FG 2). 
 
Tabla 7. Categoría: Expectativas a futuro 
Subcategorías 
Mayor 
independencia 
  
“lograr que ellos tengan independencia, más que otra cosa, más que 
el título que puedan tener, sino que tengan independencia, 
independencia de no sentirse dañado por otro por ser como es y 
poder depender de sí mismo...darle las herramientas para que él se 
defienda” (FG 2). 
 
“valerse por sí mismo porque va a llegar un momento en el que uno 
no va a estar ¿y que va a ser de ellos?” (FG 1). 
 
“Hoy en día las expectativas que tengo es que el B. sea un niño 
completamente normal, brindarle mucho apoyo con profesionales y 
en la casa también estimularlo como lo estoy haciendo ahora, eh 
nada …se viene una tarea difícil pero no imposible con muchas 
ganas de poder ayudarlo, de motivarlo, de ver estrategias para que él 
sea un niño completamente normal igual que los otros seguramente, 
a lo mejor le va a costar el aprendizaje un poquito más lento, pero no 
por eso va a ser menos que los otros niños” (CA 2).  
 
“Las expectativas que tengo para él es que él logre la mayor 
independencia y autonomía que pueda, nada más que eso y si él 
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alguna vez él puede estudiar, mejor, pero a mí me interesa que él sea 
autónomo y que logre ser independiente en algún momento” (CA 1). 
Concientización 
de la comunidad 
sobre el TEA  
“puede ser que el profesor tenga conocimiento por nuestra pero el 
resto de los compañeros no lo entienden ni lo va a entender entonces 
no hay una educación o una introducción sobre que este niño es así 
para que los demás lo entiendan… no existe yo creo que eso falta” 
(FG 2). 
 
“hay una completa ignorancia en cuanto a la condición del TEA, en 
mi caso he sido yo la que ha desparramado por el jardín lo que es mi 
hijo que condición tiene, porque por ejemplo si yo no lo hablo su 
alrededor tampoco lo va a entender  no lo va a comprender, porque 
aparte él es el primer niño que llego ahí que es así…” (FG 3).  
 
“más que nada debiese hacerse una educación social, a la sociedad 
abierta, a todos…porque hay muchos mitos, desconocimiento 
entonces eso podría ser: hablar, si bien al principio es súper duro, es 
un duelo. Bueno yo como mamá de un chico autista yo voy y digo él 
es autista y claro las personas dicen “ah ya hay que dejarlo”, pero 
uno tiene que ir más allá de eso, uno como mamá tiene que ir más 
allá de eso pensando en el futuro del hijo que vas a dejar una 
sociedad más educada, que van a saber.  Entonces eso falta: 
educación al mundo, a la sociedad, a todos” (FG 3). 
 
 
6.3 Descripción e interpretación 
De acuerdo a lo anterior se continuará con el análisis de los datos a través de la 
realización de la descripción e interpretación de las categorías y subcategorías. 
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6.3.1. Sospecha diagnóstica  
6.3.1.1 Patrones de conducta  
De acuerdo al análisis de los datos obtenidos la etapa previa a realización del 
diagnóstico es sumamente importante para los padres,  ya que es un momento de 
incertidumbre frente a las conductas y desarrollo atípico de sus hijos. Las madres 
refieren que ciertas conductas y peculiaridades de su hijo hicieron sospechar que algo no 
andaba bien en su desarrollo. 
Al consultar a las madres sobre qué cosas les hicieron sospechar que el desarrollo de sus 
hijos no era lo esperado, manifestaron que había ciertas conductas peculiares que 
llamaron su atención. Para una de las madres una actividad frecuente que realizaba su 
hijo era colocar todos sus juguetes en fila: 
“él tenía una obsesión con poner todo en fila, los autitos los juguetes todos los ponía en 
fila, mi casa era de dos piso entonces en la escalera había un descanso, un no sé una 
cosa y ahí ponía todo en fila: juguetes, autos, bloques…” (FG 1) 
 
Estas conductas son consideradas patrones restrictivos y repetitivos de la conducta, 
actividad e intereses dentro de los criterios diagnósticos para el espectro autista los 
cuales pueden estar relacionados con movimiento motores, intereses restringidos, 
inflexibilidad en rutinas o patrones de conducta comunicativa. Una de las madres 
comenta que su hijo presentaba un juego repetitivo, pero sin embargo, esto no  llamó 
mayormente su atención ya que su hijo también presentaba trastorno del sueño, en donde 
las  rutinas de sueño nocturno eran de corta duración la cual se mantienen en el tiempo:   
“en realidad nunca le puse mayor atención porque S. nunca durmió más de dos horas 
en la noche siempre tuvo un sueño irregular se dormía dos horas y se despertaba dos 
horas y al otro día estaba todo el día sin sueño en actividad todo el día, ósea no es un 
niño muy activo, tampoco es muy sociable ahora que se ha puesto un poquito más 
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sociable pero cuando era más pequeñito no jugaba ni con la hermana, era él solito con 
sus autitos en fila, con sus juguetes ordenados en serie” (FG 2). 
 
Dentro de los patrones de conductas también se encuentran la hipo e hiperreactividad 
sensorial al entorno, que generalmente se manifiesta por interés inusual a ciertos 
estímulos sensoriales, o bien, a una indiferencia o aversión a ciertos estímulos como son 
a la temperatura, sonidos, texturas o al dolor entre otros. Una de las conductas que llamó 
la atención de una de las madres fue que su hijo pareciera no escuchar y no sentir dolor 
al golpearse:  
 
“Cuando empezó a crecer fui sintiendo que algo pasaba, mi primera idea fue que era 
sordo pero los exámenes salían bien y a los seis meses me di cuenta que era súper fuerte 
porque se caía o se pegaba y no lloraba ni se quejaba de ningún dolor” (CA 1). 
 
De acuerdo a lo mencionado es posible entender que las madres pueden observar 
conductas inusuales en sus hijos desde temprana edad, donde llama mayormente la 
atención las conductas restrictivas y repetitivas principalmente en el área del juego, y las 
respuestas de sus hijos a los estímulos sensoriales.  
 
6.3.1.2 Dificultades en la comunicación e interacción social   
Otro síntoma que llamó la atención de las madres fue las dificultades en la comunicación 
e interacción social, que contempla dificultades para mantener relaciones desde lo 
verbal, lo no verbal y la reciprocidad socio- emocional. Dentro de las dificultades 
referidas por las madres, concuerdan que sus hijos tuvieron retraso en el desarrollo de 
lenguaje pese a haber una estimulación de por medio:  
 
“tuvo un retraso en lenguaje pese a que yo lo estimulaba, él es mi primer hijo eh... lo 
estimule bastante con el tema de la música, del conversar y no, no desarrollo lenguaje, 
su lenguaje era muy pobre” (FG 1). 
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La ausencia de habilidades pragmáticas como el hacer contacto visual o dirigir la mirada 
a la persona al intentar establecer una conversación o compartir situaciones también 
estuvieron presentes en los hijos de las participantes. Estas ausencias de habilidades 
sociales en ocasiones pudiesen haber sido confundidas con otras dificultades de tipo 
sensorial como hipoacusia o por el desinterés en establecer relaciones sociales con otros, 
como lo explican las madres:  
 
“comenzamos a pensar que era sordo  porque nosotros le hablábamos y él nunca nos 
miraba, nunca hicimos contacto visual” (FG 3). 
 
“B. no jugaba con niños, no fijaba su mirada” (CA 2). 
 
Por otro lado, las dificultades en la interacción social se reflejan en situaciones en las 
cuales el requerimiento o exigencia social es mayor, principalmente en situaciones en 
donde los niños deben compartir con pares, como es el contexto educativo. Las 
dificultades están dadas por la presencia de conductas agresivas frente a situaciones que 
pueden ser frustrantes para el niño, o bien,  aquellas que presentan dificultades para 
sociabilizar con otros:  
 
“cuando entro al jardín al nivel medio ahí tuvo grandes problemas para sociabilizar” 
(FG 1). 
 
“empezó a tener conductas agresivas, se frustra mucho cuando pierde. Un compañero 
le sacaba la lengua cuando llegaba primero a la puerta y él le pegaba” (FG 2) 
 
También se manifiesta la dificultad para ajustar el comportamiento a diferentes 
contextos sociales:  
 
“a los  tres, cuatro años en el supermercado o donde fuera era pataleta segura se tiraba 
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al suelo, tiraba juguetes…” (FG 1). 
 
Los déficits en la interacción y comunicación social llaman fuertemente la atención,  
principalmente por la dificultad en el desarrollo del lenguaje y por los problemas para 
establecer relaciones con otros en etapas del desarrollo más avanzadas,  donde se espera 
que el niño logre sociabilizar con sus pares y de manera adecuada con adultos.  
 
6.3.1.3 Consulta profesional  
 Al consultar a las madres sobre qué fue lo que las hizo consultar a un profesional, una 
de ellas refirió haber tenido conocimiento sobre el trastorno de espectro autista por lo 
que frente a las conductas que presentaba su hijo prefirió consultar a un médico 
especialista:  
 
“yo soy profesora de educación diferencial entonces en realidad siempre como que 
capte que algo no iba bien en su  conducta, que sé yo, su desarrollo entonces ahí 
decidimos llevarlo a un neurólogo y empezar a descartar, bueno por la edad porque ahí 
él tenía 3 años, pero ahí empezó todo este proceso de esta sospecha” (FG 1). 
 
Otra madre refiere que desde temprana edad comenzó a comparar a su hijo con TEA con 
su hija mayor, notaba en esta comparación diferencias en el área de desarrollo social, 
finalmente fue en control de niño sano en el hospital donde fue derivado con neuróloga 
para comenzar con un estudio donde finalmente se le confirmó la condición de su hijo de 
manera temprana, que le permitió acceder a diferentes terapias:  
 
“siempre comparábamos con mi hija mayor que ella era más despierta, conversaba, 
siempre los fuimos comparando hasta que llegamos al control del año 6 meses, al 
control de niño sano y comenzamos con el tema de la sala de estimulación y ahí nos 
derivaron a la neuróloga. La neuróloga nos dijo que era trastorno del espectro autista 
estaba dentro del espectro autista, nos enviaron a la terapia, a la fono, psicopedagoga 
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en el jardín” (FG 3). 
 
En otro caso la consulta con profesional fue más tardía, ya que fue la profesora de 
diferencial del colegio quien sugirió a los padres ir con médico especialista: 
 
 “por consejo de la profesora de diferencial que lo viéramos acá en el hospital y ahí lo 
derivaron a la psiquiatra y al resto de los especialistas” (FG 2). 
 
De acuerdo a lo anterior, se puede concluir que la consulta con especialista se dio por las 
conductas que presentaban sus hijos, donde el conocimiento del entorno sobre el TEA 
fue determinante para sospechar de la condición y realizar la primera consulta. Por lo 
tanto se puede establecer lo importante que es que las personas que están en contacto 
con los niños, no solo los padres,  sino también equipos de salud y de educación, cuenten 
con conocimiento sobre esta condición que permita hacer una pesquisa temprana de los 
síntomas de manera realizar las derivaciones necesarias para un pronto diagnóstico y así 
comenzar de manera oportuna con la estimulación de los niños y con el apoyo a los 
padres. 
 
 
6.3.2 Entrega del diagnóstico  
 
6.3.2.1 Entrega y comprensión del diagnóstico a la cuidadora 
La entrega del diagnóstico a los padres es un momento complejo ya que no solo se 
confirma la condición de salud de su hijo, sino que también se abre la puerta a un mundo 
desconocido rodeado de mitos y prejuicios. Las madres refieren en este punto que 
cuando se les entregó el diagnóstico la cantidad de información no fue suficiente, ni con 
un lenguaje claro que les permitiera comprender lo que es el TEA: 
 
“yo creo que es muy científico para el enfrentamiento que uno tiene  que tener con el 
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trastorno, porque te dicen trastorno del espectro autista y tiene que tomar este 
medicamento y hasta ahí sería va a tener terapia con la terapeuta, con el psicólogo, con 
el especialista y va a tener controles cada cierto tiempo…. Yo creo que falta más 
información pero más cercana  a la realidad de uno esto es así y se va a comportar de 
cierta forma, yo creo que eso es” (FG 2). 
Frente a esta situación, las madres refieren haber buscado información en otras fuentes, 
poco fiables, que les permitiera conocer sobre el TEA. 
 
“yo creo que la entrega de la información, más certera del diagnóstico porque decir 
autista de rompe y porrazo sin una explicación, sin una charla por último sobre el 
espectro es darle el amén para buscar en internet y encontrar cualquier cosa” (FG2). 
 
Por lo tanto es necesario que en el momento en que se entrega el diagnóstico se haga una 
educación con un lenguaje claro, evitando los tecnicismos, sobre lo que consiste este 
trastorno, sus características y su pronóstico, de manera de evitar mayor angustia en las 
madres por desconocimiento. Además las madres sugieren establecer como estrategia la 
realización de charlas profesionales que les permita comprender de mejor manera esta 
condición.  
 
6.3.2.2 Entrega y comprensión del diagnóstico  a la familia 
El poco conocimiento del TEA en la sociedad hace más dificultoso la comprensión de la 
condición, por lo general hay muchos prejuicios entorno a él y muchas dudas sobre el 
futuro de los niños, por lo que comunicar el diagnóstico a la familia suele ser un proceso 
difícil y agotador para los padres:  
 
“complicado porque uno prácticamente uno tiene que ir  familiar por familiar recitando 
casi un poema explicando lo que pasa, lo que viene lo que va a ser  en su futuro, 
entonces es complicado la situación” (FG 3). 
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“a mí me pasó que me dijeron “pero si él no es tonto” pero no se trata de que sea tonto, 
es una condición que viene con él, pero no es tonto” (FG 2). 
 
 
Para las madres cuidadoras es de suma importancia que el contexto primario comprenda 
la condición del niño, ya que la familia es la principal red de apoyo, sin embargo, si esta 
no se encuentra concientizada al respecto puede ser un elemento negativo en el cuidado 
diario del niño:  
  
“nos costó bastante tiempo que ella entendiera que uno: S. no era tonto, dos: que S. no 
era invalido prácticamente por tener diagnóstico, había que seguir las indicaciones que 
nosotros le dejábamos” (FG 2). 
 
Por lo tanto, las madres consideran que es trascendental que se dé la oportunidad a los 
familiares de conocer lo qué es el TEA por medio de profesionales que le entreguen la 
información para ir comprendiendo y aceptando la condición del niño y la nueva 
situación familiar: 
 
“yo también creo lo mismo falta entre comillas una organización con la familia con el 
núcleo familiar  no solamente con la persona que va con el niño a control, sino que por 
último en ese tiempo en que se da el diagnóstico, no sé, fijar otro control con la familia 
o dos controles más con la familia, para que la familia vaya  entendiendo esto porque de 
primera como le decía a mí me hablaron en chino” (FG 3). 
 
En esta subcategoría se puede ver lo significativo que es para las madres que sus 
familiares comprendan lo que es el Trastorno del Espectro Autista, de manera que 
puedan ser un apoyo en el cuidado del niño. También consideran relevante que la 
concientización de la familia frente al TEA este dado por el equipo tratante del niño. 
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6.3.2.3 Búsqueda de información 
 
De acuerdo a lo mencionado anteriormente en las otras subcategorías las madres 
consideran que la información es escasa y poco clara, por lo tanto, optan por buscar 
información en otras fuentes las cuales no siempre son de origen confiable. En su 
mayoría las madres refieren que la principal fuente en la cual buscan información el 
internet:  
 
“a mi paso exactamente lo mismo cuando a mí me dieron la palabra trastorno del 
espectro autista a mí me hablaron en chino yo no sabía que era, hice lo mismo que ella 
me metí a google, a “san google” y me aparecieron muchas, niños vulnerables que eran 
maltratados  no sé, que no se podían defender que no hablaban que no hacían nada, que 
eran completamente dependiente de otras personas, entonces uno se cuestiona el futuro 
del hijo que ¿ qué va a pasar con él? (FG 3). 
 
La facilidad con la que se accede a tanta información sin conocer si esta es confiable, 
sumado al desconocimiento que las madres tienen al respecto, provoca sentimientos 
negativos como angustia y desesperanza, que, si bien son parte del proceso de duelo, 
estos sentimientos parecieran intensificarse frente a la incertidumbre. Consiguientemente 
las madres consideran que el tener esta información en ocasiones les hace tener una idea 
errónea de la condición de su hijo por lo pueden llegar a limitar la estimulación para el 
desarrollo de sus habilidades:  
 
“yo creo que lo peor es autoinformarse, autoespantarse, ponerse una venda y uno 
mismo encasillarlo porque uno comete ese error de buscar información errónea y de 
creer cosas que no son poh” (FG 2). 
 
“tiende a limitarlo a decir él no va a poder hacer esto pero uno con el tiempo se va 
dando cuenta que sí ósea que ellos pueden desarrollar muchas más cosas de las que uno 
50 
 
piensa, porque claro siempre tiende como a siempre estar buscando información como 
que darle de comida, que alimentos prohibir…ehh... tiende a hacerlo y a veces uno los 
limita con eso, pero como dice ella la información que tiene más a la mano es internet, 
es internet y de ahí uno saca y de ahí uno se informa y de repente no es la mejor opción 
o la información  más fidedigna para poder uno seguir, digamos, un plan de trabajo 
para seguir en tu casa.” (FG 1). 
 
Una de las madres participantes considera que es importante ir comparando o 
comentando la información con profesionales:  
  
“yo he sufrido más lo que he leído en internet que lo que me ha dicho la neuróloga o la 
terapeuta. A mí me gusta leer, investigar y todo eso pero igual voy comparando, me 
informo, le pregunto a la terapeuta, a la fono, entonces ahí voy deduciendo y también 
voy viendo lo que avanza mi hijo sus debilidades y sus fortalezas” (FG 3). 
 
De acuerdo a lo anterior es posible comprender que la búsqueda de información es una 
estrategia utilizada por las madres para tener mayor conocimiento del TEA, siendo el 
internet la fuente a la cual mayormente recurren ya que es de fácil acceso.  
Muchas veces la imposibilidad de conversar e informarse a través de profesionales 
genera sentimientos de incertidumbre, desesperanza y angustia que puede llegar a limitar 
el desarrollo de sus hijos, por lo que es importante ir comparando la información 
recibida. 
 
  6.3.2.4 Proceso de duelo  
Al momento de conocer la condición de su hijo la madre inicia un proceso de duelo en 
donde pasa por diversos sentimientos que van desde la negación hasta aceptación del 
TEA, pasando por sentimientos de ira, culpabilidad, desesperanza, entre otros. Todos 
estos sentimientos tienen tiempos y formas de ser vividos diferente en cada persona e 
incluso dentro de la misma familia: 
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“Cuando nos derivaron a la neuróloga y nos confirmó que estaba dentro del espectro 
autista me quise morir, me dio mucho susto su futuro, su vida en general, comencé a 
leer a investigar, me acuerdo que pase noches enteras leyendo” (CA 1). 
 
“Cuando me entere del diagnóstico, cuando me lo confirmaron, fue algo inesperado que 
igual me preocupe por él, por el entorno y a la vez  me dio un poco de miedo por como 
lo trataran cuando él creciera y ese fue mi mayor miedo y el miedo de mi pareja él tuvo 
negación, él no creyó en el diagnóstico del B. y hasta el día de hoy le cuesta le cuesta 
asimilar toda la situación con el B.” (CA 2). 
 
Posterior a la primera etapa de negación la madre y el entorno tratan de comprender el 
origen de esta condición, por lo que los sentimientos de culpabilidad se hacen presentes 
lo cual es sumamente angustiante: 
 
“uno  empieza a pensar ¿si habrá sido culpa mía?, ¿habrá sido culpa de alguien más?, 
¿Por qué le pasó? … todos esos cuestionamientos yo creo que la primera parte es 
dolorosa por no saber porque...el trastorno del espectro autista uno se imagina altiro a 
un niño autista que no va a hablar, que no va a ser útil por sí mismo y después con las 
terapias eso pasa pero antes de eso la primera etapa es sufrida yo creo que esa es la 
peor parte, a lo mejor no tener una explicación como más certera que es autista pero no 
es autista como este lo suyo va por este lado” (FG 2). 
 
“se pasa por un proceso de ¿es mi culpa? Porque hay tantas ideas sobre el origen del 
autismo que creo que una de esas dice que la mamá le transmite los genes me acuerdo 
de haberlo visto, entonces uno se queda con la idea de yo lo traigo, por ejemplo en el 
caso mío yo tengo parientes con problemas psiquiátricos entonces llegue al punto de 
decir “la culpa es mía porque mi papá tiene este problemas” (FG 2). 
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Sin embargo, avanzado el proceso de duelo la madre logra llegar a la etapa de 
aceptación de la condición de su hijo, lo cual esta mediado por la mayor comprensión 
del diagnóstico, por el desarrollo de habilidades de su hijo y por el apoyo recibido:  
 
“entonces uno se cuestiona el futuro del hijo que ¿qué va a pasar con él?, pero en el 
camino en el trayecto uno se va dando cuenta que no es tan así, que uno va entendiendo 
que es el trastorno del espectro autista, va viendo las capacidades de su hijo, así uno va 
aprendiendo, de primera es fatal pero al pasar los días uno va comprendiendo” (FG 3). 
 
“que yo creo que es algo complejo al principio pero si se puede salir adelante, si con 
ayuda, con profesionales y bueno uno tiene que darse el ánimo como mamá, como 
familia de sacarlo adelante son nuestros hijos” (FG 1). 
 
El proceso de duelo es algo vivido por todas las madres y la familia donde se transita por 
diversos sentimientos desde la negación hasta la aceptación de la condición de su hijo, 
etapa en la cual las madres logran ver con mayor optimismo el futuro de sus hijos. En 
general es un proceso duro con dudas y sentimientos de angustia, desesperanza y 
frustración, de duración variable y vivido de manera única por cada integrante del 
núcleo familiar, sin embargo con el paso de tiempo, las madres y el resto de la familia, 
logra aceptar la condición del integrante con TEA de acuerdo a los avances en su 
proceso terapéutico y también gracias a la mayor comprensión del trastorno.  
 
 
6.3.3 Estrategias de afrontamiento cotidiano 
 
6.3.3.1 Establecimiento de normas  
Frente al cuidado de su hijo las madres refieren la necesidad de organización y de 
establecimiento de normas dentro del hogar que permita mayor apoyo en el cuidado y 
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estimulación de su hijo. Estas normas requieren de consistencia en el tiempo y 
comunicación dentro de la familia:  
“yo creo que nosotros como papás nos pusimos de acuerdo de que lo que se dice se 
hace, tratar de sacarlo de los ambientes que lo sacaban de la rutina” (FG 2). 
Algunas de las madres refieren que es sumamente importante la comunicación y la 
coordinación para el establecimiento de normas, así mismo el respeto de los roles y 
tareas establecidas:  
 
 “bueno en mi caso lo hago yo así, yo tengo que decidir lo que se hace y lo que no se 
hace por temas de tiempo, porque el papá de M. no tiene tiempo trabaja mucho entonces 
me tocó a mí y yo lo tengo que hacer y mi hija también lo hace así. Cuando llega el 
papá del M. entonces él se une a esto” (FG 3). 
 
“bueno en realidad el papá es el que habla más porque le obedece más a él que a mí 
porque yo soy más de piel entonces es el papá el que pone las reglas y yo le sigo no más, 
en realidad lo conversamos nosotros  y él dice y se hace y nos ha funcionado bien” (FG 
1). 
 
Una de las madres refiere también que en su caso fue necesario contar con ayuda de 
profesional para poder lograr esta coordinación y establecimiento de normas dentro de la 
familia:  
“hay que ponerse de acuerdo y tomar una decisión, hay que decir las reglas se cumplen. 
Cuando por ejemplo mi hija mayor y el M. esta botado haciendo la pataleta ella iba y lo 
tomaba, entonces ¿que entendía él? era que para conseguir lo que quería iba y se tiraba 
al suelo hacia la pataleta total iba la hermana lo tomaba y lo salvaba, hasta que 
también lo trajimos con la Srta. Ruth (terapeuta) y también comprendió ella y también 
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el papá no debían hacer eso con el mas cuando estaba en el suelo llorando y así lo 
hemos hecho y así porque no hay otra opción.” (FG 3). 
De acuerdo a lo anterior es posible considerar el establecimiento de normas como una 
estrategia usada por todas las madres participantes, valorada positivamente ya que 
facilita el cuidado y la estimulación de su hijo y además permite mantener un buen 
ambiente a nivel familiar.  
 
6.3.3.2 Seguimiento de rutinas  
El seguimiento de rutinas diarias también es otro tipo de estrategia de afrontamiento 
utilizada por las madres y sus familias, el seguir rutinas permite a los niños anticipar lo 
que va a pasar y que es lo que deben hacer durante al día, lo cual ayuda en el desarrollo 
de habilidades, mayor compromiso en actividades y mejor conducta. Una de las madres 
utiliza refuerzos tipo “caritas felices” que genera gran interés en su hijo:  
 
“dentro de todo lo más cercano que tenga tiene que tener una rutina, S. yo de hecho le 
hice un calendario de rutina como él era más chico le hice caritas  felices y caritas 
tristes...nos pusimos todos en una tabla papá, la mamá y S. y decíamos ¿Cómo se portó 
S. en la escuela? Se portó bien y al final de la semana tenía un premio si se portaba 
bien, entonces ahora pasamos a otro nivel que es hacerle una estructura diaria  semanal 
que es lo que tiene que hacer después de que él se levanta que tiene que lavarse los 
dientes solo, que tiene que ordenar sus juguetes, cuando va a comer se tiene que lavar 
las manos, osea él va cumpliendo eso y al final de la semana se gana un premio que es 
hacer lo que él quiere...le encanta porque él mismo pone sus cositas en una pared que le 
colocamos y con eso mejoramos bastante la conducta de él en la casa y en el colegio” 
(FG 2). 
 
Otra de las madres refiere el no seguir una rutina puede tener consecuencias negativas 
principalmente en la conducta de su hijo:  
“yo creo que igual el tema de ser como firme con ellos, el tema de las reglas  porque yo 
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creo que es increíble como en un par de días, no sé, por ejemplo el año pasado mi hijo 
no tenía con quien dejarlo y se fue a Tomé una semana y volvió y no cero reglas cero me 
costó un mundo volver el tema de por ejemplo: él tiene un horario para dormir a 
diferencia él no tiene problema para dormir, de hecho a él le cuesta quedarse dormido 
pero duerme como tronco toda la noche hasta 8, 7 de la mañana, pero no poh allá se me 
desordeno, entonces acá once, once y media con él despierto poh y si no duerme bien se 
nota que no durmió bien porque anda irritable, se pone mañoso, anda somnoliento, 
entonces esos desajustes como que retrocede tiende a retroceder un poco con ello, es 
increíble como su rutina está tan como marcada que no puede como hacer esos 
desajustes, fue una semana entonces fue harto” (FG 1). 
 
Concluyendo el seguimiento de rutinas diarias y semanales permite a los niños 
anticiparse a lo que va pasar y lo que deben hacer, lo que tiene un impacto positivo en su 
conducta. El uso de técnicas como economía de fichas o entrega de reforzadores que 
sean de interés del niño facilitan el seguimiento de rutinas.  
 
6.3.3.3 Necesidad de trabajo colaborativo dentro del núcleo familiar 
Las madres refieren la necesidad de contar con el apoyo de su entorno principalmente de 
sus parejas,  pero también aquellas personas que están al  cuidado de sus hijos. Una de 
ellas refiere que el apoyo del entorno es determinante para afianzar conductas y hábitos. 
La ausencia de este apoyo o la poca consistencia del mismo puede ser sumamente 
agotador para la cuidadora principal:  
 
“por ejemplo él (hijo) pasa toda la tarde con esta persona (nana) entonces ahí se 
produce eso en ellos porque uno quiere afianzar una conducta o un hábitos y no se 
puede entonces todo lo que uno avanza el fin de semana, en la semana llegamos al día 
viernes y hay que empezar a reforzar la conducta, entonces igual es como doble pega 
entonces igual como que uno se agota y por más que uno les dice no hay caso, es mejor 
que este la fiesta en paz” (FG 1). 
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La presencia de otros problemas de salud en el niño con TEA sumado a otras 
necesidades familiares, generan una mayor sobrecarga para la cuidadora principal, por lo 
que requiere un mayor apoyo del entorno para poder sobrellevar el cuidado diario. Una 
de las madres comenta que esta sobrecarga la ha llevado a tener incluso problemas de 
salud:  
 
“una no da abasto, sola no se puede, cuesta, cuesta mucho, de hecho a mí me pasó con 
mi hija mayor ella se bajó al nivel de S. por el nivel de atención que nosotros tenemos 
con él, nosotros estamos pendiente de él todo el rato porque aparte del TEA él tiene 
otros problemas, entonces ella se bajó al nivel de él y pelean a la par, es como si los dos 
tuvieran 5 años. Entonces yo le digo a mi pareja, porque yo ya tengo, ya pase por una 
etapa, estoy con estrés porque entre el trabajo, la casa  y todo lo que conlleva S.  ya me 
paso la cuenta entonces yo sola no… no imposible, estoy tomando medicamentos para el 
estado de ánimo, se me hacen contracturas musculares y así un sinfín de cosas, yo creo 
que sola no se puede, en mi caso no se puede” (FG 2). 
 
Además, agrega que el apoyo debe provenir de diferentes actores tanto médico como 
familiar y este debe ser oportuno para estar atento a las necesidades del niño:  
 
“yo creo con apoyo de todas las partes, sea tanto médica como familiar, de hacer las 
cosas como se tienen que hacer y estar ahí a tiempo cuando detectamos algo que puede 
provocar un problema y poderlo reencausar” (FG 2). 
 
De acuerdo a lo expresado en esta subcategoría el apoyo familiar en el cuidado y la 
estimulación del niño es sumamente significativo ya que previene la sobrecarga física y 
emocional de la madre cuidadora. Por lo tanto el apoyo debe ser constante, diario y 
oportuno además debe considerar a aquellas personas que sin ser parte del núcleo 
familiar también se encuentran al cuidado del niño.  
57 
 
6.3.4 Necesidades de apoyo del cuidador principal 
 
6.3.4.1 Apoyo psicológico al cuidador y familia 
Dentro de las necesidades que las madres hacen visibles es que actualmente no existe 
dentro de los programas a los cuales asisten, un apoyo psicológico a los padres y la 
familia que le permita comprender la condición de su hijo y donde además se les 
entregue un espacio de contención. Las terapias a las cuales fueron derivados son 
dirigidas a sus hijos con TEA y no a todo el grupo familiar: 
  
“yo creo que la ayuda la reciben los niños porque a uno como papás  nadie la deriva a 
un psicólogo a conversar.” (FG 1). 
 
 “lo que decía ella, no hay como terapia familiar porque a uno le dicen tu hijo 
posiblemente tiene esto o tiene esto va a tomar lo que sea, los medicamentos y empiezas 
y me traes un informe del colegio, entonces todo ese proceso lo ve sola, lo vive sola 
porque si no ¿Quién?, uno lo conversa con su familia más cercana  en este caso no sé 
poh el marido, la mamá, un par de amigas... Entonces yo creo que falta un tema de 
intervención a nivel de familia, de padres, de tutor” (FG 1). 
 
Si bien lo ideal sería que el apoyo psicológico fuese constante, algunas de las madres 
consideran que en la etapa posterior a la entrega del diagnóstico el apoyo psicológico es 
fundamental para ayudar a comprender la condición del niño y recibir contención en esta 
etapa tan dolorosa:  
 
“yo creo que el apoyo porque a mí a pesar de todo me cuesta asumir el diagnóstico. No 
es por un tema de que lo vaya a marcar a él o que lo vayan a catalogar sino que es por 
un tema mío no, ósea lo asumo, lo asumo pero me duele” (FG 1). 
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“yo creo que el apoyo psicológico frente al diagnóstico directo porque como dice ella 
uno se echa mucho la culpa, se pasa por un proceso de ¿es mi culpa? Porque hay tantas 
ideas sobre el origen del autismo...Entonces debiese ser que junto con el diagnóstico un 
paso inmediato al psicólogo que le explique, que lo contenga” (FG 2). 
Una de las madres comenta que ella debió solicitar ayuda psicológica de manera 
independiente ya que presentaba un gran agotamiento en relación al cuidado de su hijo:  
 
“y en mi caso no puedo (dormir)  porque él tiene trastorno del sueño, entonces ya 
digamos que yo llegue al psicólogo sola caminando con mis propios pies porque el 
psicólogo que ve a S. lo ve a él, pasa él y después vemos lo que hay que repasar con él y 
hasta ahí quedamos, nunca pregunta ¿y usted cómo está?, ¿cómo se siente?, ¿Cómo le 
ha ido con él?” (FG 2). 
 
Se puede concluir en esta subcategoría que existe una necesidad por parte de las madres 
de apoyo psicológico profesional,  tanto para ellas como para su familia que le entregue 
contención y orientación durante  todo el proceso, para evitar problemas emocionales 
y/o físicos.  
 
6.3.4.2 Trabajo intersectorial 
Otra de las necesidades que manifiestan las madres es la realización de un trabajo 
intersectorial, principalmente entre salud y educación que permita mayor comunicación 
y apoyo entre ambos sectores: 
 
“hoy en día S. se ha desarrollado le han  ayudado un montón en el colegio porque me 
han escuchado cada vez que acá (hospital) me han dado una indicación, allá toda la 
disposición de la tía de diferencial, es un conjunto de cosas que yo he escuchado que en 
otras partes no, en otros colegios no se da pero en ese colegio sí se dio, tuve ese apoyo 
porque lo podían haber calificado como un niño agresivo cuando el llego pero me 
dieron apoyo, ellos si fueron siguiendo instrucciones, dándome los avances, si es que 
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había que hacer algo más, entonces había una retroalimentación pero no directamente 
al hospital si no que a través del hospital, yo y el colegio” (FG 2). 
 
Otra madre agrega que,  al no haber comunicación entre estos sectores, existe poca 
comprensión por parte del contexto educativo sobre el TEA, lo que dificultaba la 
integración de su hijo en el jardín:  
 
“yo he tenido que ir, he conversado con la directora, con la tía parvularia porque 
tampoco sabían cómo trabajar con él, entonces yo he tenido que andar haciendo eso, 
entonces como usted dice no hay conexión entre salud y educación, cero” (FG 3) 
 
De acuerdo a lo mencionado por las madres es importante que exista un trabajo 
coordinado, principalmente, entre los sectores de salud y educación que permita un 
seguimiento del trabajo terapéutico y de integración que realizan tanto en el hospital 
como en los colegios o jardines infantiles,  de manera de favorecer el desarrollo del niño. 
 
 
6.3.5 Apoyo profesional e intervención  
 
6.3.5.1 Importancia de intervención profesional 
Para las madres es importante que sus hijos reciban una intervención profesional que 
favorezca el desarrollo de habilidades necesarias para la integración de sus hijos:  
 
“comencé a leer a investigar, me acuerdo que pase noches enteras leyendo y lo más que 
me quedo de lo que leí fue que desde más temprana edad se trabaje con ellos es mejor el 
resultado y por eso comenzamos con las terapias, con la fonoaudióloga e ingreso al 
jardín en el cual todavía está y todavía estamos con todas las terapias” (CA 1). 
 
Algunas de las madres consideran que la intervención profesional es necesaria,  ya que si 
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bien como padres intentan estimular a sus hijos, requieren la visión de alguien que sea 
especialista o tenga experiencia en el área que los guíe:  
 
“las sugerencias, todas las sugerencias de los profesionales uno no es especialista, cada 
uno es especialista en su área, entonces uno cree que hace bien pero en realidad no es 
tan así. El profesional es el que sabe y eso es lo que uno debe poner en práctica con 
ellos” (FG 1). 
 
“el día de hoy gracias a todo el apoyo de los profesionales y a la estimulación de la 
casa sí comparte con niños y si está fijando su mirada más y solo se ve su dificultades 
en la concentración y en que es muy inquieto” (CA 2). 
 
La intervención o apoyo terapéutico profesional a los niños con TEA tiene una 
valoración positiva por parte de las madres cuidadoras, ya que han evidenciado el 
desarrollo de sus hijos en diferentes áreas. Una de ellas recalca que es necesario que el 
apoyo sea temprano y especializado. 
 
6.3.5.2 Valoración trabajo sobre problemas cotidianos 
Uno de los aspectos que consideran importante las madres es que dentro de las 
intervenciones entregadas se aborden problemas cotidianos que viven juntos a sus hijos. 
Una de las madres comenta la dificultad que presentaba su hijo en el área de 
alimentación y como la orientación profesional le ayudó a superar aquel problema: 
 
“todo por ejemplo hasta la técnica para que el M. tomara la cuchara, a cómo hablarle 
al M., que decirle, que cosas hacer con él para que el empezara a decir que eso es una 
galleta y es para comer, como ese tipo de cosas más básicas todo” (FG 3). 
 
Otra madre agrega la importancia que tuvo para ella la orientación profesional en el 
desarrollo de actividades de la vida diaria: 
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“a mí me pasó que S. no masticaba entonces la cantidad de comida que podía comer era 
mucha hasta el punto de atorarse y vomitar porque él se tragaba las cosas entonces la 
terapeuta nos ayudó mucho con el tema de la masticación y con varias cosas incluso en 
el poder vestirse solo hay un apoyo” (FG 2). 
 
La importancia que le dan las madres a la intervención basada en los problemas 
cotidianos se da porque de alguna manera el solucionar estas problemáticas facilitan el 
cuidado diario de sus hijos y su desarrollo. 
 
6.3.5.3 Disponibilidad de profesional especializado 
Las madres consideran que debiese haber en el sistema de salud disponibilidad de 
profesionales especializados en TEA, con la suficiente cantidad de horas que permita 
una pronta atención y que estas sean con mayor frecuencia para favorecer el proceso de 
sus hijos. Una de las madres considera que actualmente existe poca cantidad de 
profesionales idóneos y que los tiempos de esperas para atención médica y terapéutica, 
desde la derivación, son extensos:  
 
“a lo mejor puede ser un punto que haya más profesionales para atender, porque yo no 
sé cuántas terapeutas hay ¿hay una? No sé...la misma neuróloga es una sola para los 
niños…  es la falta de profesional idóneo, para poder abarcar, porque yo sé que hay 
muchos niños en espera , por ejemplo L., mi hijo, fue derivado a la psiquiatra infantil 
pero no hay horas entonces ahí estamos esperando...entonces yo creo que eso puede ser, 
aumentar el personal para dar una mejor atención y más rápido porque igual la terapia 
es semanal pero igual hay niños que esperan mucho más por el tema del psicólogo, la 
psiquiatra.” (FG 1). 
 
Otra madre insiste en la necesidad de que quienes atienden a los niños con TEA sea 
especialista en el área: 
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 “creo que la que atiende a mí hace poco está atendiendo niños porque ella antes 
atendía solo adultos, ella me lo dijo “yo solo atendía puros adultos” entonces atiende 
adultos, atiende niños no hay una separación” (FG 2). 
 
Por otro lado, una de las madres considera que las sesiones terapéuticas debieran ser con 
mayor frecuencia, sin embargo, cree que al ser el programa al cual asiste su hijo un 
programa de gobierno no es posible exigir mayor cantidad de sesiones:  
 
“ehh no sé, es un programa del gobierno no se le puede pedir mucho y mi hijo no es el 
único que tienen que atender, entonces no le puedo decir que ojala las terapias fueran 
semanales” (FG 2). 
 
Por lo tanto,  en esta subcategoría se concluye que las madres consideran de suma 
importancia la presencia de profesionales especializados en el área del TEA, que estos  
profesionales cuenten con horas de atención disponibles para evitar las listas de esperas 
y para que las sesiones de terapia sean mucho más frecuentes de lo que son actualmente. 
De acuerdo al relato es posible ver que las madres no conciben la intervención 
terapéutica profesional como un derecho de salud  de sus hijos, sino más bien como un 
servicio de beneficencia, por lo que no creen que pueda exigirse más de lo que reciben 
actualmente.  
 
 
6.3.6 Expectativas a futuro 
 
6.3.6.1 Mayor independencia 
Dentro de las expectativas a futuro que presentan las madres cuidadoras es entregar todo 
el apoyo y herramientas necesarias para que su hijo logre el mayor grado de 
independencia funcional posible. Junto con eso una de las madres considera también 
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importante entregar apoyos para evitar diferencias entre su hijo y sus pares, de manera 
que este no sea menoscabado o discriminado por su condición: 
 
“Hoy en día las expectativas que tengo es que el B. sea un niño completamente normal, 
brindarle mucho apoyo con profesionales y en la casa también estimularlo como lo 
estoy haciendo ahora, eh nada …se viene una tarea difícil pero no imposible con 
muchas ganas de poder ayudarlo, de motivarlo, de ver estrategias para que él sea un 
niño completamente normal igual que los otros seguramente, a lo mejor le va a costar el 
aprendizaje un poquito más lento, pero no por eso va a ser menos que los otros niños” 
(CA 2). 
 
Si bien el desempeño académico es importante para las madres, para ellas aquello pasa a 
segundo siendo lo más importante que logre el mayor grado de independencia y que 
logre ser autónomo en su diario vivir: 
 
“lograr que ellos tengan independencia, más que otra cosa, más que el título que 
puedan tener, sino que tengan independencia, independencia de no sentirse dañado por 
otro por ser como es y poder depender de sí mismo...darle las herramientas para que él 
se defienda” (FG 2). 
 
“Las expectativas que tengo para él es que él logre la mayor independencia y 
autonomía que pueda, nada más que eso y si él alguna vez él puede estudiar, mejor, 
pero a mí me interesa que él sea autónomo y que logre ser independiente en algún 
momento” (CA 1). 
 
Para una de las madres que su hijo logre independencia funcional es de suma 
importancia ya que el futuro es incierto en cuanto a la posibilidad de continuar con su rol 
del cuidador: 
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“valerse por sí mismo porque va a llegar un momento en el que uno no va a estar ¿y que 
va a ser de ellos?” (FG 1). 
 
En esta subcategoría es posible concluir que las madres cuidadoras buscan entregar 
todos los apoyos necesarios a sus hijos que le permita a estos lograr un mayor grado de 
independencia funcional y autonomía para el futuro, que le permita desempeñarse en 
diferentes contextos y evitar la discriminación de otros por su condición. 
 
6.3.6.2 Concientización de la comunidad sobre el TEA 
Las madres refieren sentir que actualmente la comunidad en general, desconoce lo que 
es el TEA, lo cual es sumamente necesario para que niños y adultos sean empáticos y así 
favorecer la inclusión:  
  
“puede ser que el profesor tenga conocimiento por nuestra pero el resto de los 
compañeros no lo entienden ni lo va a entender entonces no hay una educación o una 
introducción sobre que este niño es así para que los demás lo entiendan… no existe yo 
creo que eso falta” (FG 2). 
 
El desconocimiento genera que la gente no sepa cómo abordar el tema o como tratar a 
niños con TEA en lugares donde el niño debe desempeñarse cotidianamente, como por 
ejemplo el contexto educativo, por lo tanto, es difícil que el niño pueda participar de 
forma plena: 
 
“hay una completa ignorancia en cuanto a la condición del TEA, en mi caso he sido yo 
la que ha desparramado por el jardín lo que es mi hijo que condición tiene, porque por 
ejemplo si yo no lo hablo su alrededor tampoco lo va a entender  no lo va a comprender, 
porque aparte él es el primer niño que llego ahí que es así…” (FG 3). 
 
La misma madre refiere que es necesario realizar una educación a toda la sociedad de 
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manera que permita derribar mitos y prejuicios asociados al TEA y promover la 
inclusión real de los niños en el futuro. 
 
“más que nada debiese hacerse una educación social, a la sociedad abierta, a 
todos…porque hay muchos mitos, desconocimiento entonces eso podría ser: hablar, si 
bien al principio es súper duro, es un duelo. Bueno yo como mamá de un chico autista 
yo voy y digo él es autista y claro las personas dicen “ah ya hay que dejarlo”, pero uno 
tiene que ir más allá de eso, uno como mamá tiene que ir más allá de eso pensando en el 
futuro del hijo que vas a dejar una sociedad más educada, que van a saber.  Entonces 
eso falta: educación al mundo, a la sociedad, a todos” (FG 3). 
 
De acuerdo a esta subcategoría es posible entender la necesidad que tienen las madres de 
que la sociedad se encuentre más educada sobre lo que es el autismo, derribar mitos que 
existen alrededor de él para así la comunidad sea más inclusiva para los niños y familias 
con TEA.  
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CAPÍTULO 7. DISCUSIÓN 
 
Este estudio tuvo como objetivo principal conocer las experiencias vividas por madres 
cuidadoras de niños diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, pertenecientes al 
Hospital San Vicente de Arauco.  
El estudio es de tipo cualitativo con alcances exploratorio cuyo diseño corresponde a un 
método fenomenológico ya que se buscaron nuevos datos a través de la narrativa 
personal de cada madre. Se realizó con una muestra intencionada y de tamaño a 
conveniencia, donde para obtener la información se realizaron cuestionarios abiertos a 
dos madres y un grupo focal con tres participantes. Toda la información fue grabada, 
transcrita, ordenada y analizada según los objetivos del estudio. La realización de este 
estudio fue presentada y aprobada por el comité de ética del servicio de salud Arauco, 
servicio al cual pertenece el Hospital San Vicente de Arauco.  
En esta investigación las madres refieren que comenzaron a pensar que el desarrollo de 
sus hijos no iba bien o era atípico debido a conductas que estos presentaban, tales como: 
ordenar todo en filas, no sentir dolor, retraso en el desarrollo del lenguaje y las 
dificultades para relacionarse con otros, siendo esto último un gran problema para 
mantener relaciones en los contextos en cuales se desempeñaban sus hijos. Estas 
conductas hicieron sospechar de la condición a los padres o al entorno por lo que 
decidieron consultar con especialista. La llegada de un hijo diferente a lo esperado 
genera en la familia un riesgo de estrés que desestabiliza la dinámica familiar, 
generalmente esto se debe a que las características de este trastorno son complejas 
puesto que no existen características físicas evidentes, es difícil de diagnosticar, se 
desconoce su causa, no tiene cura y existe poca difusión en nuestra sociedad (Riviére y 
Martos citados en Hernández et al., 2012). Según la literatura la presencia de un niño 
con TEA dentro del núcleo familiar genera cambios en la dinámica familiar debido a que 
existe una mayor atención sobre el hijo con TEA que el resto de los hijos, presenta 
dificultades económicas, aislamiento social y afectación de la relación de pareja (Pérez-
Godoy Díaz citado en Núñez, 2013). 
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Con la confirmación diagnóstica del TEA, las madres cuidadoras y el entorno familiar 
comienzan un proceso de duelo el cual surgen sentimientos que van desde negación, la 
ira, la culpabilidad hasta la aceptación. Baña (2015) refiere que el proceso de duelo que 
viven los padres de niños con TEA es similar al vivido por personas que pierden a un ser 
querido, ya que los padres deben dejar de lado las expectativas e ilusiones previas que 
tenían sobre sus hijos y de alguna manera deben dejar morir aquellas esperanzas para 
concebir a este nuevo niño con TEA. En la investigación realizada por Ráudez et al. 
(2017) las madres y padres cuidadores refieren que en su proceso de duelo sintieron una 
pérdida, tal cual, si hubiera muerto un hijo, a raíz de recibir el diagnóstico, algunos 
manifestaron sentir “que les quitaron algo”. En esta investigación de acuerdo a lo 
mencionado por las madres cuando se les entregó el diagnóstico de sus hijos pasaron por 
una primera etapa muy dolorosa de negación en la cual no comprendían que era el TEA 
por lo que se culpabilizaron y surgieron sentimientos de miedo, inseguridad y 
desesperanza por el futuro de sus hijos. Según a lo que ellas mismas refieren esto sucede 
dentro de la primera etapa ya que desconocen en qué consiste el trastorno, por lo que 
buscan información en distintas fuentes, que no necesariamente reflejan su situación o la 
condición de su hijo, y que posteriormente con el paso del tiempo y la asistencia a las 
diferentes terapias van viendo los avances que sus hijos van logrando, que muchas veces 
es mayor a lo esperado y poco a poco van aceptando la nueva situación. Según unas de 
las participantes del grupo focal: “entonces uno se cuestiona el futuro del hijo que ¿qué 
va a pasar con él?, pero en el camino en el trayecto uno se va dando cuenta que no es 
tan así, que uno va entendiendo que es el trastorno del espectro autista, va viendo las 
capacidades de su hijo, así uno va aprendiendo, de primera es fatal pero al pasar los 
días uno va comprendiendo”  
La forma en que se entrega el diagnóstico a las madres es determinante en cómo 
afrontan en primera instancia al proceso de duelo. De acuerdo a Ráudez et al. (2017) en 
su investigación los padres refieren que el hecho de no saber de qué trataba el trastorno 
fue un factor determinante para desestabilizar el sistema de emociones y principalmente 
introducirse en negación, culpabilidad e impotencia, sin embargo, esto incitó la 
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activación para la búsqueda de información de dicho trastorno. En esta investigación las 
madres refieren que cuando se le dio el diagnóstico ellas consideraron que la 
información fue insuficiente y poco clara lo que generó gran angustia por lo que 
decidieron buscar información a través del internet, lo que si bien ayuda a entender el 
trastorno, en algunos casos puede generar más sentimientos de negativos. Una de las 
madres en grupo focal refiere “yo he sufrido más lo que he leído en internet que lo que 
me ha dicho la neuróloga o la terapeuta. A mí me gusta leer, investigar y todo eso pero 
igual voy comparando, me informo, le pregunto a la terapeuta, a la fono, entonces ahí 
voy deduciendo y también voy viendo lo que avanza mi hijo sus debilidades y sus 
fortalezas” 
Por otro lado la entrega de la información a la familia también es un aspecto importante, 
ya que la familia se considera como la principal red de apoyo es necesario que ésta 
comprenda la condición del integrante con TEA, la acepte y colabore en su cuidado. 
Según lo referido por las madres en el entorno familiar hubo una negación frente al 
diagnóstico y poca comprensión al respecto lo que no facilitaba el cuidado del niño. Una 
de las madres comenta: “falta entre comillas una organización con la familia con el 
núcleo familiar  no solamente con la persona que va con el niño a control, sino que por 
último en ese tiempo en que se da el diagnóstico, no sé, fijar otro control con la familia 
o dos controles más con la familia, para que la familia vaya  entendiendo”. En una 
investigación realizada por Cisnero (2015) sobre cómo es ser padre de un niño con TEA, 
algunos de los padres refirieron que al recibir el diagnóstico de su hijo sintieron un 
shock matizado por la tristeza, otros en tanto se negaron a aceptar la condición de su 
hijo, llegando incluso a la desesperación. Según Ráudez et al. (2017) existen casos 
donde el impacto del diagnóstico en las familias es tan grande que incluso puede llegar a 
haber una separación de las parejas, esto provoca que para quienes tienen el cuidado 
directo del niño sea más difícil sobrellevar o enfrentar el proceso, ya que, no cuentan con 
el apoyo necesario, ni de familiares, ni de su pareja para brindarle la mejor atención a su 
hijo.  
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En esta investigación se conocieron que las estrategias de afrontamiento utilizadas por 
madres y su familia en el cuidado de sus hijos con TEA son principalmente el 
establecimiento de normas, el seguimiento de rutinas y el trabajo colaborativo dentro de 
la familia, en general todas estas estrategias son lideradas por las madres cuidadoras que 
buscan facilitar el cuidado de sus hijos, pero también favorecer el desarrollo de 
habilidades de estos. Las estrategias mencionadas están enfocadas en la solución del 
problema, según Pakenham et al. citado en Fernández et al. (2014) los padres que 
utilizan este tipo de estrategias acusan menores niveles de estrés y gozan de un mayor 
bienestar. Ráudez et al. (2017) en su estudio identificó que las estrategias de 
afrontamiento utilizadas por las madres/padres cuidadores son similares a las 
reconocidas en este estudio, que son: la comunicación en pareja, utilización de fuentes 
informativas y el soporte psicológico a lo que se agregan la búsqueda de apoyo en 
distintas organizaciones especializadas en el tema e instituciones religiosas, grupos de 
apoyo, intercambio de experiencias, entre otros. 
 
Por otro lado, las madres también refieren que actualmente dentro de los programas o 
terapias a las cuales asisten sus hijos no consideran entrega de apoyo psicológico para 
ella ni para el núcleo familiar por lo que sienten que no existe durante el proceso un 
apoyo real que les permita enfrentar el diagnóstico y los síntomas. Por lo tanto, es un 
proceso que deben vivir solos, un camino lleno de dudas sobre cómo enfrentar 
situaciones o manejar ciertas conductas, y de incertidumbre por no saber cómo será el 
futuro. Además, agregan que el no contar con apoyo psicológico para su familia impide 
que ellos tomen conciencia del trastorno por lo que la percepción de apoyo dentro del 
núcleo familiar es menor lo que lleva a que finalmente la cuidadora sienta una 
sobrecarga en su rol como tal. Hernández et al. (2012) en su investigación refiere que 
cuando todo el núcleo familiar participa de psicoterapia el estrés de la cuidadora es 
menor, por lo que disminuye la posibilidad de presentar cuadros depresivos tanto ella 
como el resto de los integrantes de la familia, por lo que el autor hace énfasis en que el 
apoyo externo es considerado como un factor favorecedor dentro del proceso de 
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adaptación de los familiares de personas con TEA. De acuerdo a esto es importante 
considerar dentro las terapias el apoyo psicológico para las madres y su familia de 
manera de facilitar la adaptación y la reestructuración de la dinámica familiar en favor 
de su calidad de vida. Una de las madres comenta que es necesario el apoyo psicológico 
para mejor comprensión del TEA: “yo creo que el apoyo psicológico frente al 
diagnóstico directo porque como dice ella uno se echa mucho la culpa, se pasa por un 
proceso de ¿es mi culpa? Porque hay tantas ideas sobre el origen del 
autismo...Entonces debiese ser que junto con el diagnóstico un paso inmediato al 
psicólogo que le explique, que lo contenga” 
En otro aspecto las madres manifiestan la necesidad de que exista un trabajo 
intersectorial, principalmente con los sectores de salud y educación, que debe ser 
enfocado desde dos perspectivas, por un lado, desde el punto terapéutico con el niño de 
manera alinear los objetivos de intervención de lo que se hace en el colegio como en el 
hospital; y por otro lado que sea el sector de salud un agente educador de la comunidad 
de manera de entregar conocimiento sobre el TEA y su manejo. 
Las madres también consideran que la atención médica y terapéutica es sumamente 
importante para el desarrollo de sus hijos principalmente porque han logrado evidenciar 
buenos resultados, desde que comenzaron el proceso terapéutico, en aspectos cotidianos 
como en actividades de la vida diaria y en mejoras en la conducta. Sin embargo, creen 
que es necesario que en el sistema de salud exista personal especializado, comprometido 
y con mayor disponibilidad en cuanto a horas para asegurar una atención continua y 
evitar los tiempos de espera prolongados para asistir con especialistas desde que se 
realiza la interconsulta. Una de las madres comenta su experiencia en cuanto a la 
atención entregada en el centro de salud: “la falta de profesional idóneo, para poder 
abarcar, porque yo sé que hay muchos niños en espera, por ejemplo L., mi hijo, fue 
derivado a la psiquiatra infantil pero no hay horas entonces ahí estamos 
esperando...entonces yo creo que eso puede ser, aumentar el personal para dar una 
mejor atención y más rápido porque igual la terapia es semanal pero igual hay niños 
que esperan mucho más”. 
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Una de las situaciones que generan mayor angustia a las madres de niños con TEA es el 
futuro de sus hijos por lo que consideran que el proceso terapéutico es importante y 
fundamental para que sus hijos logren el mayor grado de independencia funcional 
posible que les permita valerse por sí mismos y ser más autónomos de manera que no 
deban depender de otros en su diario vivir y puedan disfrutar una inclusión plena en la 
sociedad. Si bien la inclusión social requiere de un gran esfuerzo de las familias de 
personas con autismo es necesaria una concientización de la sociedad frente al TEA, 
donde se valore la diversidad y se permita una inclusión real de estas personas, 
previniendo la discriminación y la vulneración de sus derechos. Una de las madres hace 
énfasis en la necesidad de educar a la sociedad: “más que nada debiese hacerse una 
educación social, a la sociedad abierta, a todos…porque hay muchos mitos, 
desconocimiento… uno como mamá tiene que ir más allá de eso pensando en el futuro 
del hijo que vas a dejar una sociedad más educada, que van a saber.  Entonces eso 
falta: educación al mundo, a la sociedad, a todos”. Desde la perspectiva del modelo 
social, se hace necesario tener una sociedad más concientizada sobre lo que es el 
autismo, respetando la diversidad y promoviendo oportunidades en igualdad de 
condiciones que el resto de sus miembros y permitir la participación plena en las 
diferentes áreas de la vida diaria. Por otro lado el poder concientizar a la sociedad y que 
el mismo Estado se hagan cargo de la inclusión real de las personas con  TEA permite 
también que la concepción que tienen las madres y el resto de la familia de su hijo 
cambie, es decir dejar de verlo como quien requiere cuidado, terapias y medicamentos 
para adaptarse al entorno, y visualizar a su hijo como un sujeto de derecho en donde no 
es solo la familia quien debe hacerse cargo de su cuidado e inclusión social, sino que es 
la sociedad quien debe hacerse parte de este proceso entregando las oportunidades 
necesarias para que el niño de acuerdo a sus habilidades pueda participar plenamente en 
la sociedad.  
De acuerdo a la información obtenida durante la investigación se puede concluir que en 
el relato de las madres se destacan tres actores relevantes en cuanto a su experiencia 
posterior a la confirmación diagnóstica, estos son: la madre cuidadora, el equipo 
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profesional y el usuario o niño con TEA. De acuerdo a esto se puede establecer que 
existen relaciones entre cada uno de ellos. El siguiente esquema muestra la relación que 
existe entre cada sujeto de acuerdo a las categorías  que emergieron durante la 
investigación. 
 
 
Esquema 1. Relación entre sujetos según categorías  
 
Es importante mencionar que la realización de esta investigación no estuvo carente de 
limitaciones, por un lado, se esperó que la participación de madres fuese mayor según lo 
previamente conversado con cada una de ellas, sin embargo, algunas de ellas 
manifestaron tener poca disposición de tiempo para participar en el estudio y otras 
refirieron no sentirse preparadas para participar en una actividad de tales características. 
Otras de las limitaciones fue que las madres participantes se encontraban en distintas 
etapas de duelo lo que significó que durante la realización de la recolección de datos 
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algunas no pudieran entregar mayor información debido a que las emociones las 
embargaban en gran medida y limitaban su discurso. 
Finalmente se debe mencionar que, dentro de toda la información obtenida, al realizar el 
proceso de codificación surgieron temas importantes que no alcanzaron a ser codificados 
debido a la falta de saturación de los mismos, pero si son temáticas significativas y 
necesarias de considerar en próximas investigaciones. Dentro de ellas encontramos: 
cambios en relación entre integrantes de la familia, reestructuración de roles dentro de la 
familia, significado de la madre en su rol de cuidadora, la realización de actividades de 
autocuidado de la cuidadora y la participación en organizaciones de ayuda. 
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CAPÍTULO 8: CONCLUSIÓN 
 
De acuerdo a la investigación realizada es posible concluir que el proceso diagnóstico, 
tanto para la madre cuidadora como para el resto de los integrantes de la familia, es un 
momento complejo por el impacto que genera la sintomatología del TEA y su poco 
conocimiento.  De acuerdo a esto es importante que la entrega de la información sobre el 
trastorno sea lo suficientemente clara para la familia de manera que les permita 
comprenderlo y aceptarlo, evitando también, sentimiento negativos como la ansiedad y 
angustia. Además es necesario que exista un proceso de acompañamiento y apoyo 
psicológico a todo el grupo familiar, por lo tanto la intervención no solo debe estar 
centrada en el niño con TEA sino también en su entorno.  
Actualmente existe una valoración positiva sobre los equipos profesionales existentes en 
el Hospital San Vicente de Arauco que atienden a niños con autismo, sin embargo urge 
la necesidad de contar con más profesionales especializados en el área que puedan 
entregar más y mejor atención a los niños con TEA, reduciendo las listas de esperas y 
aumentando las sesiones terapéuticas.  
Por último es importante considerar que hoy en día aún existe un desconocimiento sobre 
el autismo en la sociedad, por lo que al hablar del tema aparecen muchos mitos e ideas 
erróneas que generan barreras actitudinales hacia las personas con TEA y sus familias lo 
que facilita la segregación y vulnera los derechos humanos de quienes presentan esta 
condición. Por lo tanto urge generar estrategias que permitan concientizar a la sociedad 
sobre esta condición, pero además generar estrategias que entreguen oportunidades 
reales de participación ya sean en el área de educación, laboral, tiempo libre, u otro, para 
que así la sociedad sea más inclusiva y permita a las familias, en especial a las madres, 
visualizar el presente y el futuro con mayor optimismo. 
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CAPÍTULO 10. ANEXOS 
 
ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO  
 
1.- Título de la investigación: “Experiencias que presentan las madres cuidadoras 
posterior al diagnóstico de sus hijos con trastornos del espectro autista” 
2.- Investigador responsable: Ruth Pineda Paillamán, Terapeuta Ocupacional. 
3.-Centro en dónde se realizará la investigación: Hospital San Vicente de Arauco. 
4.- Propósito de la investigación: El siguiente estudio tiene como objetivo conocer las 
experiencias que tienen las madres cuidadoras de niños con trastornos del espectro 
autista (TEA) posterior a la confirmación diagnóstica de su hijo.  
5.- Voluntariedad de la participación y retiro voluntario: La participación en el 
estudio es de tipo voluntario por lo que si no desea participar del presente proyecto de 
investigación, su negativa no traerá ninguna consecuencia para usted ni para las terapias 
recibidas por sus hijos. De la misma manera si lo estima conveniente usted puede dejar 
de participar en el estudio en cualquier momento sin que esto afecte sus atenciones 
médica y/o terapéuticas. 
6.- Duración de la participación: La participación en el estudio será dentro de dos 
instancias: primero para la realización de un cuestionario abiertp y en segunda instancia 
en la realización de un grupo focal. La duración de cada actividad dependerá del 
desarrollo de la misma. 
7.- Costos y compensaciones para el participante: Su participación no tendrá ningún 
costo económico ni de otro tipo. Es importante destacar que su participación no será 
remunerada económicamente. 
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8.- Diseño y descripción del estudio: esta investigación corresponde a un estudio 
cualitativo en el cual se realizarán entrevistas semiestructuradas personales y 
posteriormente un grupo focal, toda la información entregada será grabada en audio para 
su posterior transcripción y análisis.  
9.- Confidencialidad de la información personal y médica: toda la información 
personal y médica obtenida son de tipo confidencial y será utilizada exclusivamente para 
fines del estudio. 
10.- Beneficios y riesgos por participar: La participación en el estudio no conlleva 
ningún tipo de riesgo para la madre, ya que no se realizará ningún tipo de intervención 
que pueda afectar su integridad.  Por otro lado toda información obtenida permitirá 
ampliar el conocimiento al respecto mejorando las intervenciones de madres y familias 
de niños con TEA.  
11.- Protección para el participante: Para asegurar la protección de las participantes 
todas las grabaciones de voz correspondiente a las entrevistas personales realizadas 
serán guardadas en carpetas con contraseña en  computador personal de la investigadora. 
Además los nombres de las participantes serán reemplazados por números designados 
previamente con el fin de resguardar la identificación de cada madre. 
12.- Consultas de dudas o problemas durante la investigación: 
Investigador principal: Ruth Pineda Paillamán 
Número telefónico:  
Correo electrónico: ruth.pineda.p@gmail.com 
 
DECLARACIÓN DEL PARTICIPANTE 
He sido informada sobre el estudio a desarrollar y las técnicas que se llevarán a cabo, las 
cuales no tienen ningún riesgo para mi integridad. Mi participación en el procedimiento 
no involucra un costo económico alguno que yo deba solventar (hacerme cargo).   
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Junto a ello he recibido una explicación satisfactoria sobre el propósito de la actividad, 
así como de los beneficios terapéuticos que se pudiesen obtener.     
Estoy en pleno conocimiento que la información obtenida con la actividad en la cual 
participaré, será absolutamente confidencial,  y que no aparecerá mi nombre ni mis datos 
personales en libros, revistas y otros medios de publicidad derivadas de la investigación 
ya descrita.   
Sé que la decisión de participar en esta investigación, es absolutamente voluntaria. Si no 
deseo participar en ella o, una vez iniciada la investigación, no deseo proseguir 
colaborando, puedo hacerlo sin problemas. En ambos casos, se me asegura que mi 
negativa no implicará ninguna consecuencia negativa para mí ni para la intervención de 
mi hijo por parte del equipo de rehabilitación. 
 
 
Nombre del Participante     Firma del Participante 
 
 
 
Nombre del Investigador   Firma del Investigador   
 
 
 
Fecha: 
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ANEXO 2: MODELO PREGUNTAS CUESTIONARIO ABIERTO 
1. ¿Cómo enfrento el diagnóstico de su  hijo? 
2. ¿Cuáles son las expectativas que tiene para su hijo? 
 
ANEXO 3: MODELO PREGUNTAS GRUPO FOCAL  
1. ¿Qué le hizo sospechar que su hijo tenía Trastorno del espectro autista (TEA)? 
2. ¿Qué sintió usted posterior a que el médico le diera el diagnóstico? 
3. ¿Cómo lo vivió su familia? 
4. ¿Qué medidas o compromiso tomo usted y su familia posterior a que le dieran el 
diagnóstico?    
5. ¿Qué ayudas recibió y cómo vivió estas ayudas? 
6. ¿Qué espera para el futuro de su hijo? 
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ANEXO 4: ACTA DE COMITÉ CIENTIFICO QUE APRUEBA REALIZACIÓN 
DEL ESTUDIO  
 
